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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en nationell utvirdering av varden och
omsorgen for personer med demenssjukdom. Utgdngspunkten for ut-
virderingen har varit de centrala rekommendationerna i Nationella
riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010.

Resultaten i utvirderingen presenteras i tva rapporter, dels Natio-
nell utvirdering — vdard och omsorg vid demenssjukdom 2014. Indika-
torer och underlag for bedémningar som innehaller en beskrivning
av metod och samtliga resultat, och dels denna rapport som ar en
sammanfattning av ovanstdende rapport samt innehdller Socialstyrel-
sens rekommendationer och beddmningar.

Denna rapport vinder sig framst till beslutstattare pa olika nivéer:
politiker, tjanstemin och verksamhetschefer. Den kan dven vara till
nytta for patientforeningar, berdrda yrkesgrupper inom varden och
socialtjdnsten samt media.

Projektledare for utvirderingen har varit Vera Gustafsson. Ovriga
som har bidragit till rapporten dr Katarina Aslanido, Christina Broman,
Johan Fastbom, Carolin Holm, Tsega Muzollo, Gunilla Ringbéck och
Maria Oman. Externa experter har varit Ulla Hojgérd, Gunilla Nordberg,
Per-Olof Sandman och Lars-Olof Wahlund. Ett sérskilt tack riktas
ocksa till foretradare for kvalitetsregistret SveDem, som har bidragit
med underlag till utvirderingen.

Ansvarig enhetschef har varit Marie Lawrence.

Lars-Erik Holm Petra Otterblad Olausson
Generaldirektor Avdelningschef, Statistik och jamforelser
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Sammanfattning

De nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom
som publicerades 2010 har fatt ett stort genomslag, bade inom lands-
tingen och inom kommunerna. I de flesta landsting och kommuner
finns det vardprogram eller andra riktlinjer, som beskriver hur varden
och omsorgen om personer med demenssjukdom ska utformas. Det
har skett omfattande utbildningssatsningar, och manga verksamheter
deltar idag i de kvalitetsregister som finns inom omrédet. Begreppet
personcentrerad omvardnad, som dr centralt i de nationella riktlinjer-
na, har fitt ett stort genomslag 1 verksamheter som arbetar med per-
soner med demenssjukdom.

Det finns dock brister — bade néar det géller utredning, behandling
och de omvéardnads- och omsorgsinsatser som ges. Skillnaderna i lan-
det dr stora, till exempel nér det giller vilka utredningsmetoder som
anvands, i vilken utstrackning lakemedel forskrivs samt vilka insatser
kommunerna kan erbjuda till personer med demenssjukdom. Vidare
tycks socioekonomiska forhéallanden, som utbildning och fodelseland,
paverka vilka insatser som ges.

Detta &r ndgra av huvudresultaten i Socialstyrelsens utvirdering av
vérden och omsorgen om personer med demenssjukdom.

Socialstyrelsens rekommendationer

I utvdrderingen lyfts foljande forbéttringsomriden fram:

* Fler personer med demenssjukdom bor utredas

* Det behovs mer kunskap och bittre forutsdttningar inom primér-
varden

« Skillnaderna i anvéindningen av olika utredningsmetoder behover
analyseras

* Vinte- och utredningstiderna behdver kortas

* Mer jamlik ldkemedelsforskrivning

« Bittre kunskap om och rutiner for uppfoljning

* Fortsatt utveckling av ett teambaserat arbetssétt och samordnings-
funktioner
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Sammanfattning

* Fler boenden anpassade for personer med demenssjukdom

* Fortsatt utveckling av ett personcentrerat arbetsétt

* Utbildningsinsatserna har 6kat — men det behdvs dterkommande
utbildning

* Fler behover handledning — och oftare

* Fler riktade dagverksamheter

» Mer stdd till anhoriga — och anpassat till olika grupper

* Behoven hos personer fran andra ldnder behdver uppmarksammas.

Battre datakallor for att kunna félja upp
omrddet

Arbetet med utvarderingen har visat att det saknas jimforbara upp-
gifter som beskriver hilso- och sjukvéardens samt socialtjénstens verk-
samhet. For att kunna f6lja upp vardens och omsorgens strukturer,
processer och resultat kriavs en fortsatt utveckling av datakéllor — pa
bade lokal, regional och nationell niva. Det behdvs bade en utveckling
av registerdata och av mer kvalitativa data, som beskriver innehallet
och kvaliteten pa de omvardnads- och omsorgsinsatser som ges.
Socialstyrelsen menar att mojligheterna att f6lja upp omradet kan for-
béttras genom att:

* fler verksamheter — bade inom landsting och kommuner — ansluter
sig till och registrerar i1 de kvalitetsregister som finns inom é&ldre-
omradet, till exempel SveDem, BPSD-registret, Senior Alert och
Palliativa registret

* landsting och kommuner forbéttrar den egna verksamhetsuppfolj-
ningen

* det sker en fortsatt utveckling av forskningen inom omrédet, fram-
forallt nir det géller omvéardnads- och omsorgsinsatser.

Ny utvérdering inom nagra ar

Socialstyrelsen kommer inom nédgra 4r att utvirdera vdrden och om-
sorgen om personer med demenssjukdom pa nytt, och da folja upp
resultatet frdn denna utvédrdering. Férhoppningen dr att datakéllorna
har utvecklats, sa att det 4r mojligt att gora en mer heltickande utvir-
dering. Socialstyrelsen forvéntar sig att resultaten for de utpekade
forbattringsomradena enligt ovan har forbéttrats.
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Sammanfattning

Landstingens forbéttringsomraden

Utvirderingen visar att landstingen kan forbattra varden av per-
soner med demenssjukdom genom att:

 samverka med kommunerna for att 6ka andelen personer som
far genomga en demensutredning, genom att de med behov
upptécks tidigare

oka personalens kunskap om tidiga tecken pa demenssjukdom
dven inom verksamheter som inte primért arbetar med mal-
gruppen, som till exempel akutverksamheter

se over om primdrvéarden har tillrdckliga forutsittningar, bade
i form av kunskap och resurser, for att arbeta med utredning
och behandling av personer med demenssjukdom

analysera anvidndningen av olika utredningsmetoder, som lum-
balpunktion, strukturell hjdrnavbildning med magnetkamera
(MR) och funktionell hjarnavbildning med SPECT

se over tillgangen till vissa kompetenser, som arbetsterapeut,
sjukgymnast och neuropsykolog, for att sdkerstélla att patienter-
nas behov av insatser fran dessa yrkeskategorier kan tillgodoses

se over tillgdngen till samordningsfunktioner i form av till
exempel demenssjukskdterskor

analysera orsakerna till vinte- och utredningstiderna vid de-
mensutredning, och vid behov forkorta tiderna (sérskilt lands-
ting som har vénte- och utredningstider som avviker frn de
landsting med kortast tider)

1 storre utstrackning ta initiativ till anhorigstod i samband med
demensutredning

se over forskrivningen av demenslidkemedel och vid behov
vidta atgirder for att 6ka andelen personer som far tillgang till
lakemedel (sérskilt landsting som forskriver demensldkemedel
1 mindre utstrickning d4n genomsnittet)
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Sammanfattning

* tillsammans med kommunerna uppméirksamma och analysera
forskrivningen av antipsykosmedel till personer med demens-
sjukdom (sdrskilt landsting som har en hogre forskrivning én
genomsnittet)

* tillsammans med kommunerna utveckla rutiner for uppféljning,
och didrmed 6ka andelen personer som foljs upp regelbundet

* bygga upp varaktiga strukturer for regelbundet aterkommande
utbildningsinsatser till personalen

« fortsitta att utveckla metoder, kunskap och arbetssétt som leder
till en personcentrerad omvardnad

+ utveckla kunskapen nér det géller utredning och behandling
av personer med ett annat modersmal dn svenska, och sarskilt
uppmérksamma och analysera forskrivningen av demenslike-
medel och antipsykosmedel till gruppen.

Kommunernas férbatiringsomraden

Utvirderingen visar att kommunerna kan forbéttra varden och
omsorgen av personer med demenssjukdom genom att:

» samverka med landstingen for att 6ka andelen personer som
far genomga en demensutredning, genom att de med behov
upptécks tidigare

* tillsammans med landstingen utveckla rutiner fér uppfoljning,
och ddrmed 6ka andelen personer som foljs upp regelbundet

« fortsétta att utveckla och uppritthalla tvérprofessionella
demensteam

* se over tillgangen till samordningsfunktioner i form av till
exempel demenssjukskoterskor eller demenssamordnare

* se Over antalet platser i sérskilda boenden — sérskilt i demens-
boenden — i forhallande till det forvantade antalet personer
med demenssjukdom i respektive kommun eller stadsdel
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Sammanfattning

« utveckla anpassade boenden for yngre personer med demens-
sjukdom, eller samverka med andra kommuner eller stadsdelar
kring malgruppen

« fortsitta att utveckla metoder, kunskap och arbetssétt som leder
till en personcentrerad omvardnad

* se Over storleken pa enheterna, om de har demensboenden som
inte dr smaskaliga (sérskilt om demensboendena har mer dn tio
platser)

* se Oover bemanningen vid sirskilda boenden for att bedoma
om den &r tillracklig for att kunna erbjuda en personcentrerad
omvardnad

* se Over organisationen av hemtjdnstinsatserna i ordinért
boende, for att sdkerstilla kontinuitet for den enskilde och
kvaliteten pé insatserna

* bygga upp varaktiga strukturer for regelbundet aterkommande
utbildningsinsatser till personalen

* 1 storre utstrackning erbjuda personalen regelbunden handledning

* se over tillgdngen till dagverksamheter som enbart riktar sig till
personer med demenssjukdom, och vid behov utveckla detta

* se over mojligheterna att utveckla dagverksamheter med in-
riktning mot yngre personer eller de som har ett annat moders-
mal dn svenska

* utveckla anhdrigstdd i form av avlosning, utbildningsprogram
och psykosociala stodprogram, om det inte redan erbjuds

* tillsammans med landstingen uppmarksamma och analysera
forskrivningen av antipsykosmedel (sarskilt kommuner som
har en hogre forskrivning dn genomsnittet)

» tillsammans med landstingen arbeta mer aktivt for att upp-
tdcka personer med demenssjukdom som har ett annat moders-
mal dn svenska, samt utveckla kompetensen kring gruppen.
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Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utviarderar och rapporterar om ldget och
utvecklingen 1 hélso- och sjukvérden och socialtjdnsten. Myndigheten
anvénder begreppet god vard och omsorg for att beskriva de egen-
skaper som en god vérd respektive en god kvalitet i socialtjinsten ska
innehélla. God véard och omsorg innebar att varden och omsorgen ska
vara kunskapsbaserad, siker, individanpassad, effektiv, jimlik och
tillgdnglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag ir att stodja kunskapsstyrning
av hélso- och sjukvarden och socialtjédnsten utifrdn en god vard och
omsorg. Detta innebér bland annat att ta fram nationella riktlinjer och
indikatorer, samt genomfora 6ppna jimforelser och utvirderingar av
vérden och omsorgen for specifika sjukdomsgrupper. I det hir fallet
géller det personer med demenssjukdom, och Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010 ar ut-
gingspunkten [1].

Den hér rapporten ingér i en serie publikationer med utvirderingar
som utgar fran Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Socialstyrelsen
har tidigare publicerat utviarderingar for hjartsjukvard, strokevard,
diabetesvard, cancervard, tandvard samt psykiatrisk vard och omsorg.
Under det kommande aret kommer Socialstyrelsen att publicera ut-
véarderingar av sjukdomsforebyggande metoder, rorelseorganens sjuk-
domar och astma/KOL. Framdver kommer myndigheten dven att upp-
repa tidigare genomforda utvéirderingar.

Personer med demenssjukdom i fokus

Det finns ungefér 160 000 personer med demenssjukdom i Sverige [2].
Risken att insjukna i demenssjukdom 6kar med stigande lder. Atta
procent av alla som dr 65 ar eller dldre och ndstan hélften av alla som
ar 90 ar eller dldre har en demenssjukdom.

Varje ar insjuknar drygt 25 000 personer i en demenssjukdom

12 NATIONELL UTVARDERING — VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Inledning

och ungefir lika manga med demenssjukdom dor. Det finns inget
som tyder pa att risken att insjukna i demenssjukdom har 6kat under
senare ar. Ddremot kommer antalet personer med demenssjukdom att
oka efter 2020, nér det stora antalet personer som foddes pa 1940-ta-
let uppnar en hog alder. Fram till ar 2050 forvintas antalet personer
med demenssjukdom nédstan fordubblas, vilket innebér en stor framtida
utmaning for samhéllet.

Samhéllskostnaderna for vard och omsorg for personer med de-
menssjukdom berdknas uppga till drygt 50 miljarder kronor, varav 85
procent av kostnaderna faller pd kommunerna, 5 procent pa lands-
tingen och resterande 10 procent pa anhdriga eller andra nérstaende
[2]. Denna utvdrdering omfattar bdde landstingens och kommunernas
insatser.

Syfte och avgrénsningar
Rapportens syfte

Rapporten &r en utvirdering av landstingens och kommunernas
strukturer och processer for varden och omsorgen for personer med
demenssjukdom. Syftet med rapporten dr att 6ppet jamfora och utvar-
dera varden och omsorgen utifran foljande fragor:

* Bedrivs varden och omsorgen for personer med demenssjukdom i
enlighet med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna?

* Bedrivs varden och omsorgen for personer med demenssjukdom i
enlighet med de sex kriterierna for en god vard och omsorg, det vill
sdga ar varden och omsorgen kunskapsbaserad, séker, individan-
passad, effektiv, jaimlik och tillgdnglig?

I rapporten ger Socialstyrelsen rekommendationer om vilka omridden
som behdver forbéttras, utifran det som kommit fram i utvérderingen.

Rapportens avgrdnsningar
Inom Socialstyrelsen pagér flera uppdrag som berér personer med
demenssjukdom eller gruppen mest sjuka dldre. Uppdragen paverkar
avgrinsningarna i denna utvérdering.

Socialstyrelsen har tagit fram foreskrifter och allmidnna rad om
ansvaret for personer med demenssjukdom och bemanning i sdrskilda
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Inledning

boenden (SOSFS 2012:12). Foreskrifterna kommer att trida i kraft
den 31 mars 2015. Eftersom foreskrifterna dnnu inte giller kartldggs
inte foljsamheten till dessa i utvarderingen.

Socialstyrelsen har ocksa fatt i uppdrag av regeringen att folja upp
hur varden och omsorgen av vuxna personer med nedsatt beslutsfor-
maga utvecklas. I uppdraget, som ska slutredovisas ar 2014, ingér
bland annat att beskriva vilka arbetssétt och metoder som anvands i
vérden och omsorgen av personer med beteendeméssiga storningar.
Det ingar dven att kartligga forekomsten av begréansningsatgarder.
Detta gor att vi i denna utvirdering inte presenterar nagra resultat
som beror riktlinjens rekommendationer om fysiska begransningsat-
gérder.

Utvarderingen omfattar inte heller de palliativa insatser som ges till
personer med demenssjukdom. Under 2013 presenterade Socialstyrel-
sen ett nationellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede
[3]. Kunskapsstddet ger rekommendationer for den palliativa varden
som dr mer konkreta dn de som ges i demensriktlinjerna. Det natio-
nella kunskapsstodet for en god palliativ vard kommer att f6ljas upp 1
sarskild ordning.

Intressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer:
politiker, tjanstemén och verksamhetschefer inom landstingen respek-
tive kommunerna. Den kan dven vara till nytta for andra intressenter,
som patientféreningar, vardprofessioner och medier. Avsikten ar ock-
sd att rapporten ska vara ett stod for den offentliga debatten om var-
den och omsorgen for personer med demenssjukdom.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp inom Socialstyrelsen, med
stod av externa experter. Arbetsgruppen har samverkat med det natio-
nella kvalitetsregistret SveDem. Aven andra intressenter, som till ex-
empel Svenskt Demenscentrum, har aktivt deltagit i arbetet. Utvirde-
ringens uppldgg och genomférande har presenterats for den nationella
samordningsgruppen for kunskapsstyrning (NSK), dir bland annat
kunskapsmyndigheter som SBU och Socialstyrelsen ingér tillsam-
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Inledning

mans med representanter for landets sjukvardsregioner. Utvérdering-

en har ocksé presenterats for den kommunala motsvarigheten NSK-s.
Ett stort antal personer har medverkat i och pa olika sétt bidragit

till arbetet med rapporten, bdde inom och utanfor Socialstyrelsen.

Rapportens disposition

Efter denna inledning foljer kapitlet Rekommendationer och bedom-
ningar. Kapitlet innehaller Socialstyrelsens rekommendationer, som
bygger pa resultaten fran utvirderingen.

Direfter foljer kapitlet Metod, som innehaller en beskrivning av
forutsittningarna for uppfoljning av varden och omsorgen for per-
soner med demenssjukdom samt en kortfattad beskrivning av vilka
datakéllor som har anvénts 1 utvirderingen.

I kapitlet Fordjupad redovisning av rekommendationer och bedom-
ningar redovisas ett urval av resultaten som ligger till grund for
Socialstyrelsens rekommendationer.

Rapporten avslutas med en bilaga som innehéller en forteckning
over projektdeltagare och andra som har bidragit i arbetet.

NATIONELL UTVARDERING — VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014 15
SOCIALSTYRELSEN



Rekommendationer och bedémningar

I detta kapitel redovisar Socialstyrelsen rekommendationer for lands-
tingen och kommunerna. Rekommendationerna giller de omrdden
dar utvédrderingen har visat att det finns stora regionala skillnader och
dér vi bedomer att resultaten kan bli béttre.

Kvaliteten i varden och omsorgen for personer med demenssjukdom
avgors till stor del av vad som sker i1 det individuella métet mellan den
enskilde och personalen och i den dagliga vard, omvardnad och omsorg
som ges. Det saknas dock datakillor for att fanga detta, vilket gor att
denna utvirdering huvudsakligen beskriver strukturella forutséttningar
som paverkar mojligheten att erbjuda en god vard och omsorg.

Tanken &r att reckommendationerna och bedomningarna ska kunna
stddja huvudménnen och verksamheterna i deras forbattringsarbete.

Rekommendationer

Fler personer med demenssjukdom bér utredas

Det ér svart att fa en bild av hur stor andel av de som insjuknar i en
demenssjukdom som utreds av hélso- och sjukvarden. Méanga lands-
ting kan inte redovisa uppgifter om antalet demensutredningar. Bris-
tande tdckningsgrad i kvalitetsregistret SveDem — framforallt inom
primérvarden — gor ocksi att det 1 dagsldget saknas tillforlitlig infor-
mation om hur ménga som genomgar en demensutredning och fér en
demensdiagnos 1 respektive landsting.

De uppgifter som finns registrerade i SveDem tyder dock pé att det
finns stora skillnader mellan landstingen, och att det sannolikt finns
en relativt stor grupp personer som inte utreds — varken inom primér-
varden eller inom specialistvarden. Forskrivningen av demensldkeme-
del varierar ocksa avsevért mellan olika landsting, vilket tyder pa att
landstingen dr olika bra pa att upptécka och utreda personer med de-
menssjukdom. For att identifiera dessa personer krévs en nidra sam-
verkan med kommunerna.
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Rekommendationer och bedémningar

Landstingen och kommunerna kan forbdttra vdarden och omsorgen
for personer med demenssjukdom genom att

* via sina verksamheter sprida information om demenssjukdom,
riktad till befolkningen, patienter och brukare

* Oka personalens kunskap om tidiga tecken pa demenssjukdom
aven inom verksamheter som inte primért arbetar med mal-
gruppen, som till exempel akutverksamheter

 samverka for att 6ka andelen personer som far genomgé en de-
mensutredning, genom att de med behov upptécks tidigare.

Det behdvs mer kunskap och battre férutsattningar

inom primdrvarden

Utvérderingen visar att mindre &n hélften av de personer som utreds
inom primarvarden genomgar en fullstdndig basal demensutredning,
1 enlighet med de rekommendationer som ges 1 de nationella riktlin-
jerna. Det dr varken lampligt eller nddvandigt att alla personer i pri-
mairvarden genomgar en fullstdndig utredning, men Socialstyrelsen
bedomer att andelen som gor det i dagsléget ar alltfor liten.

Naéstan hélften av de som utreds inom primérvarden far diagnosen
Demens UNS (Utan Narmare Specifikation), vilket innebir att nagon
specifik diagnos inte har kunnat faststéllas. Ibland kan det vara rele-
vant att stilla diagnosen Demens UNS, men andelen ar sa stor att det
tyder pa att det finns brister i primédrvardens diagnossittning. Att sa
manga inte far en specifik diagnos kan innebdira att de inte heller far
de behandlingsinsatser som skulle behdvas, som exempelvis ldke-
medelsbehandling vid Alzheimers sjukdom.

Intervjuer med priméarvardsldkare tyder pé att primérvardens kun-
skap inom omradet har 6kat under de senaste aren. Socialstyrelsen
bedomer dock att det finns behov av fortsatta insatser for att 6ka kun-
skapen om utredning, diagnossittning och uppfoljning. Det ar ocksa
angeldget att primérvarden féar praktiska forutsattningar att arbeta
med utredning och uppfoljning av personer med demenssjukdom, och
att gruppen inte bortprioriteras pa grund av att behoven inte ar lika
uttalade och akuta som hos vissa andra patientgrupper.
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Landstingen kan forbdittra varden for personer med demenssjuk-
dom genom att

* se till att primdrvarden har tillrdckliga forutsittningar, bade i
form av kunskap och resurser, for att arbeta med utredning och
behandling av personer med demenssjukdom.

Skillnaderna i anvéndningen av olika

utredningsmetoder behdver analyseras

Anvandningen av olika utredningsmetoder varierar avsevért mellan
landstingen. Detta géller framforallt de metoder som anvénds vid ut-
vidgade demensutredningar, det vill sdga utredningar som gors nir
den basala demensutredningen inte har gett tillrackligt med informa-
tion for att det ska vara mojligt att faststélla en diagnos. Anvéndning-
en av olika metoder kan variera beroende pa verksamhetens uppdrag
och patientgrupp, men skillnaderna mellan landstingen dr sé stora att
de inte enbart kan motiveras av detta.

Det finns tecken pa att kunskapslaget nér det géller vissa utred-
ningsmetoder kan ha fordndrats sedan de nationella riktlinjerna gavs
ut, vilket gor att Socialstyrelsen kommer att se dver omradet i sam-
band med den planerade revideringen av riktlinjerna.

Landstingen kan forbdttra varden for personer med demenssjuk-
dom genom att

* analysera anvidndningen av olika utredningsmetoder, som lum-
balpunktion, strukturell hjarnavbildning med magnetkamera
(MR) och funktionell hjarnavbildning med SPECT.

Vénte- och utredningstiderna behdver kortas

Att vénta pd resultatet frdn en demensutredning innebér ofta en stor
pafrestning — bdde for den enskilde och for de anhoriga eller nérsta-
ende. Utvdrderingen visar att det finns stora skillnader mellan lands-
tingen nér det géller bdde véntetider och utredningstider. I vissa
landsting dr den genomsnittliga utredningstiden mindre &n 30 dagar,
medan utredningstiden 1 andra landsting &r mer dn dubbelt sé lang. P&
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nagra stéllen i landet Gverstiger den genomsnittliga utredningstiden
inom specialistvarden 100 dagar, vilket innebér en alltfér ldng véntan.

Den stora variationen mellan landstingen kan bero pa att det finns
brister 1 registreringsrutinerna, vilket gor att vinte- och utrednings-
tiderna framstar som langre 4n vad de faktiskt dr. Socialstyrelsen me-
nar dirfor att det dr angelédget att landstingen analyserar orsakerna till
de langa vénte- och utredningstiderna, samt vid behov vidtar atgérder
for att forkorta dessa.

Landstingen kan forbdttra varden for personer med demenssjuk-
dom genom att

* de landsting som har vénte- och utredningstider som avviker
fran de landsting som har kortast tider analyserar orsakerna till
vénte- och utredningstiderna, och vid behov forkortar utred-
ningsprocessen.

Mer jamlik lakemedelsforskrivning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Alzhei-
mers sjukdom ska fa tillgang till behandling med demensldakemedel.
Trots detta har forskrivningen av demensldkemedel inte 6kat under de
senaste aren, utan varit relativt konstant. Ddremot har det skett en for-
dndring av vilka demensldkemedel som forskrivs. Anvindningen av
memantin och kombinationsbehandling med kolinesterashdmare och
memantin har 6kat, samtidigt som det har skett en minskad forskriv-
ning av enbart kolinesterashimmare.

Andelen personer som behandlas med demenslédkemedel varierar
mellan landstingen, och i vissa delar av landet dr forskrivningen mer
dn dubbelt sa stor som pd andra hall. Sannolikheten att behandlas
med demenslédkemedel dr mindre bland personer med lagre utbildning
eller som dr fodda utanfor Norden.

Aven nir det giller forskrivningen av antipsykosmedel i sirskilda
boenden finns det stora skillnader 1 landet. Andelen varierar fran
knappt fem procent till nidstan femton procent. Det &r vanligare att
personer med ldgre utbildningen eller som dr fodda 1 6vriga Norden
eller i andra EU-ldnder behandlas med antipsykosmedel.

Mellan aren 2008 och 2012 har den totala férskrivningen av
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antipsykosmedel i sirskilt boende minskat, fran 17 till 13 procent.
Socialstyrelsen bedomer att detta dr en positiv utveckling eftersom
lakemedlen endast ska forskrivas vid svara beteendemaéssiga eller
psykiska symtom, och nér andra atgdrder inte har haft ndgon effekt.

Landstingen kan forbdttra varden for personer med demenssjuk-
dom genom att

* se over forskrivningen av demenslikemedel (sarskilt landsting
som forskriver demensldkemedel 1 mindre utstrackning én ge-
nomsnittet)

* sdrskilt beakta hur socioekonomiska faktorer, som utbildning
och fodelseland, paverkar forskrivningen av demenslédkemedel
respektive antipsykosmedel.

Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsorgen
for personer med demenssjukdom genom att

* de landsting som har en hog forskrivning av antipsykosmedel ana-
lyserar orsakerna till detta, tillsammans med berérda kommuner.

Battre kunskap om och rutiner fér uppféljning

Enligt riktlinjerna bor hilso- och sjukvérden och socialtjansten gora
en medicinsk och social uppf6ljning minst en géng per ar. Uppfolj-
ningen bor ske i samverkan mellan landsting och kommuner, och om-
fatta bade ldkemedelsbehandling, utveckling av kognitiva formagor,
funktions- och aktivitetsférmaga, allméntillstand, eventuella beteen-
defordndringar samt beviljade bistandsinsatser.

I ett tidigt skede av sjukdomen sker uppf6ljningen oftast i primarvar-
den. I dagsldget saknas det uppgifter om hur manga personer som foljs
upp dér, och vilka delar som ingér i uppfoljningen. Intervjuer med
primérvardslékare tyder dock pa att det finns brister i uppfoljningen.

Demens ér en progredierande sjukdom, vilket innebdr att personens
behov av insatser fordndras over tid. Det &r viktigt att folja hur perso-
nens forméga att klara det dagliga livet utvecklas, och att anpassa
varden och omsorgen sa att behoven kan tillgodoses. Det kan ocksa
tillkomma nya sjukdomar, som paverkar vilka insatser som bor ges.
Eftersom en person med demenssjukdom ofta behdver insatser fran
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bade landsting och kommun ar det angeldget att uppfoljningen sker i
samverkan mellan huvudménnen. Nér det géller kommunernas uppfolj-
ning saknas helt och héllet data som beskriver detta. Socialstyrelsen
menar att det dr angelédget att utveckla datakillor som i framtiden gor
det mojligt att battre folja upp omradet.

Nar det géller personer yngre én 65 ar sker uppfoljningen vanligt-
vis inom specialistvarden. Utvéarderingen visar dock att bara knappt
hilften av de som utreds inom specialistvarden ocksa foljs upp dar
inom femton manader.

Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsorgen
for personer med demenssjukdom genom att

« utveckla rutiner for uppfoljning som innebér att uppfoljningen
vid behov sker i samverkan mellan berorda verksamheter inom
bade landsting och kommuner

* Oka andelen personer med demenssjukdom som f6ljs upp re-
gelbundet

» utveckla dokumentationen om uppf6ljning, bade i de egna
verksamhetssystemen och i kvalitetsregistret SveDem.

Fortsatt utveckling av ett teambaserat arbetssatt

och samordningsfunktioner

I de nationella riktlinjerna betonas vikten av ett multiprofessionellt
teambaserat arbetssétt. Det finns stora skillnader nér det géiller lands-
tingens tillgang till olika yrkeskategorier, som till exempel arbetste-
rapeut, psykolog, sjukgymnast, logoped och kurator. Socialstyrelsen
menar att landsting som saknar dessa yrkeskategorier skulle behdva
se Over personalsituationen, for att sdkerstilla att de kan tillgodose
patienternas behov av insatser fran olika kompetenser.

Det finns flera sitt att organisera det multiprofessionella arbetet, men
ett exempel dr de demensteam som finns i manga kommuner och lands-
ting. Antalet demensteam har okat sedan 2008, vilket atminstone delvis
kan forvéntas vara ett resultat av det stimulansbidrag som har delats ut
inom dldreomradet. Socialstyrelsen menar att det &r angeldget att lands-
tingen och kommunerna fortsatter att arbeta 1 multiprofessionella team,
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aven efter att de statliga stimulansmedlen har upphort. Det dr ocksa
viktigt att teamen har den kompetens som krévs for uppdraget, vilket
bland annat innebér att en ldkare bor vara kopplad till teamet.

I mdnga kommuner och landsting finns det samordningsfunktioner
i form av demenssjukskoterskor. Utvarderingen visar att andelen kom-
muner med demenssjukskdoterskor dr ungefér lika stor som 2008. Det
kan dock finnas andra yrkeskategorier som har ett samordningsansvar,
vilket inte framkommer genom kartldggningen.

I ungefir en fjardedel av kommunerna finns det hemtjanstpersonal
som enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjuk-
dom. Kommuner som har sérskilda team framhaller bland annat att
personalen far kontinuerlig kompetensutveckling i form av utbild-
ning och handledning, och att teamen leder till en storre kontinuitet
for den enskilde. Mgjligheten att utveckla hemtjdnstteam som enbart
arbetar med personer med demenssjukdom paverkas av kommunstor-
lek och andra geografiska forhédllanden. Socialstyrelsen menar dock
att fler kommuner skulle behdva se dver organisationen av hemtjanst-
insatser i ordindrt boende, for att sdkerstilla kontinuiteten for den
enskilde och kvaliteten pa insatserna.
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Landstingen kan forbdttra virden for personer med demenssjuk-
dom genom att

* se till att tillgdngen till vissa kompetenser (arbetsterapeut,
sjukgymnast, psykolog, logoped, kurator) ar tillracklig for att
sakerstilla att patienternas behov av insatser fran dessa yrkes-
kategorier kan tillgodoses.

Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsor-
gen for personer med demenssjukdom genom att

» fortsitta att utveckla och upprétthalla tvarprofessionella de-
mensteam

* se over vilka kompetenser som ingar i demensteamen, sa att
kompetensen dverensstimmer med teamens uppdrag och be-
hoven hos personer med demenssjukdom

* se over tillgdngen till samordningsfunktioner 1 form av till ex-
empel demenssjukskdterskor eller demenssamordnare.

Kommunerna kan forbdttra omsorgen for personer med demens-
sjukdom genom att

* se Over organisationen av hemtjanstinsatserna i ordinart boende,
for att sékerstélla kontinuitet for den enskilde och kvaliteten pa
insatserna.

Fler boenden anpassade fér personer

med demenssjukdom

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med demenssjuk-
dom ska erbjudas plats vid ett sirskilt boende som &r specifikt anpassat
for mélgruppen. I de allra flesta kommuner finns det sarskilda boenden
som enbart riktar sig till personer med demenssjukdom. Det forefall-

er ocksa som om antalet platser i demensboenden har 6kat under den
senaste tioarsperioden. Detta &r positivt, men det tycks 4nda som om
platserna i demensboendena inte racker till. Skillnaderna mellan kommu-
nerna dr ocksa mycket stora nér det géller hur stor andel av personerna
med demenssjukdom som kan erbjudas plats i ett demensboende.
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De flesta kommuner har inte demensboenden som ér riktade till
grupper med sdrskilda behov, som till exempel personer som dr yngre
4n 65 ar eller som har ett annat modersmél én svenska. Aven méjlig-
heten att utveckla malgruppsanpassade boenden péverkas av kom-
munstorlek och geografiska avstand. Socialstyrelsen gor dock bedom-
ningen att fler kommuner borde kunna utveckla malgruppsanpassade
boenden eller samverka med andra kommuner eller stadsdelar for att
tillgodose behoven hos dessa grupper.

Kommunerna kan forbdttra omsorgen for personer med demens-
sjukdom genom att

* se dver och vid behov oka antalet platser i sdrskilda boenden
och demensboenden i forhéllande till det forvintade antalet
personer med demenssjukdom i respektive kommun eller
stadsdel

« utveckla anpassade boenden for yngre personer, eller sam-
verka med andra kommuner eller stadsdelar kring méalgruppen.

Fortsatt utveckling av ett personcentrerat arbetssatt
Begreppet personcentrerad omvardnad 4r centralt i de nationella
riktlinjerna. Personcentrerad omvardnad innebér att personen — inte
demenssjukdomen — sétts i fokus och tar utgangspunkt i den demens-
sjukes upplevelse av sin verklighet.

Utvérderingen tyder pa att begreppet har fatt stort genomslag 1 verk-
samheter som arbetar med personer med demenssjukdom. Till exempel
tycks levnadsberittelser, som innehdller en beskrivning av den enskil-
des livshistoria, viarderingar och preferenser, vara ett etablerat arbets-
redskap vid landets demensboenden. Néstan Gverallt finns det ocksa
kontaktpersoner i personalen, som har i uppdrag att samordna fragor
som ror den enskildes personliga omvardnad och service.

En viktig forutsittning for att kunna erbjuda en personcentrerad
omvardnad ar att boendena inte ar alltfor stora, och att det finns till-
rackligt med personal for att verksamheten ska kunna utformas efter
den enskildes behov. Utvirderingen visar att de flesta demensboende-
na dr smaskaliga, men att det ocksé finns boenden som ér alltfor stora.
Vidare visar tillsynsaktiviteter som Socialstyrelsen har genomfort att

24 NATIONELL UTVARDERING — VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Rekommendationer och bedémningar

det finns brister i bemanningen — inte minst nattetid. Socialstyrelsen
har tagit fram foreskrifter och allménna rdd om ansvaret for personer
med demenssjukdom och bemanning i sérskilda boenden (SOSFS
2012:12). Foreskrifterna kommer att trdda i kraft den 31 mars 2015.

Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsor-
gen for personer med demenssjukdom genom att

« fortsétta att utveckla metoder, kunskap och arbetssdtt som
leder till en personcentrerad omvardnad.

Kommunerna kan forbdttra omsorgen for personer med demens-
sjukdom genom att

* personalen i bade ordindrt och sirskilt boende arbetar aktivt
med att tidigt inhdmta den enskildes levnadsberittelse och be-
akta denna nir den dagliga varden och omsorgen planeras och
genomfors

* kommuner och stadsdelar som har demensboenden som inte
ar smaskaliga — och sirskilt de som har mer 4n tio platser — ser
over storleken pé enheterna i relation till mdjligheterna att er-
bjuda en personcentrerad omvardnad

* se dver bemanningen vid kommunens sarskilda boenden for
att bedoma om den ar tillrécklig — inte bara for att garantera de
boendes sikerhet utan ocksé for att kunna ge en personcentre-
rad omvardnad.

Utbildningsinsatserna har ékat — men det behdvs

dterkommande utbildning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personalen, framst
vardbitrdden och underskoéterskor, som arbetar med personer med de-
menssjukdom bor ges mdjligheter till langsiktig utbildning, kombine-
rad med praktisk traning, handledning och feedback. Under de senaste
aren har det skett omfattande satsningar for att 6ka baspersonalens
kompetens, bland annat genom omvardnadslyftet, stimulansbidrag
inom édldreomrédet och utvecklingen av de webbaserade utbildning-
arna Demens ABC och Demens ABC plus.
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Resultat fran Socialstyrelsens enkitundersdkning Aldreguiden
visar att mer dn 80 procent av omsorgspersonalen vid sarskilda boen-
den har en adekvat utbildning. I Socialstyrelsens enkdtundersokning
till ett urval demensboenden svarade nistan héilften av boendena att
minst en person i personalgruppen hade genomgatt en langre pabygg-
nadsutbildning med inriktning mot demens. Vid de flesta demens-
boenden har dtminstone delar av personalgruppen deltagit i Demens
ABC eller annan langsiktig utbildning.

Socialstyrelsen menar att det &r positivt att personalens kunskap
tycks ha okat. Det dr dock viktigt att mdjligheten till lingre utbild-
ning och annan kompetensutveckling finns kvar dven efter det att de
statliga satsningarna har upphort.

Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsorgen
for personer med demenssjukdom genom att

* bygga upp varaktiga strukturer for regelbundet aterkommande
utbildningsinsatser, som har en langsiktig inriktning

* stimulera personalen att genomga langre pabyggnadsutbild-
ning med inriktning mot dldreomsorg och demensvard.

Fler behover handledning — och oftare

I de nationella riktlinjerna lyfts det fram att utbildning till personalen
bor vara kombinerad med praktisk traning, handledning och feed-
back. Socialstyrelsens enkét visar dock att handledning inte erbjuds

1 den utstrickning som skulle vara 6nskvérd. Vid néstan var tredje
demensboende &r det ingen i personalgruppen som har fatt handled-
ning av ndgon utomstaende person under det senaste dret.

Personalen far ocksa handledning alltfor oregelbundet. Néstan
hilften av de demensboenden som erbjuder personalen handledning
anger att handledningen sker mer séllan dn en gang i kvartalet.

Socialstyrelsen menar att tillgdngen till handledning behdver oka,
och att handledningen bor ske regelbundet och inte enbart nér ett akut
behov av handledning uppstar.
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Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsor-
gen for personer med demenssjukdom genom att

* i storre utstrdckning erbjuda personalen regelbunden handled-
ning.

Fler riktade dagverksamheter

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att socialtjansten bor er-
bjuda personer med demenssjukdom plats i en dagsverksamhet som
specifikt riktar sig till malgruppen. Utvirderingen visar att detta finns
1 atta av tio kommuner, vilket dr ungefar samma andel som ar 2008.

I en knapp femtedel av kommunerna finns det dagverksamhet som
riktar sig till yngre personer med demenssjukdom, och i en ungefir
lika stor andel av kommunerna finns dagverksamheter for personer
med beteendefoérdndringar. [ mindre dn fem procent av kommunerna
finns dagverksamhet som &r anpassad for personer med ett annat
modersmal én svenska.

Mojligheten att utveckla dagverksamheter med olika inriktning
paverkas av kommunstorlek och geografiska avstand. Socialstyrelsen
g6r dock bedémningen att fler kommuner borde kunna utveckla mal-
gruppsanpassade dagverksamheter.

Kommunerna kan forbdttra omsorgen for personer med demens-
sjukdom genom att

» utveckla dagverksamheter som enbart riktar sig till personer
med demenssjukdom, om detta saknas

* se over mojligheterna att utveckla dagverksamheter med in-
riktning mot yngre personer eller de som har ett annat mo-
dersmal dn svenska.

Mer stdd till anhériga — och anpassat till olika grupper
Att en person insjuknar i en demenssjukdom paverkar de anhoriga
och andra nirstdende. Méanga kan behova stodinsatser — bade for

att kunna hantera vardagen och for att fa en 6kad forstéelse for vad
demenssjukdomen innebar.
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Utvirderingen visar att det dr relativt vanligt att den utredande
enheten tar initiativ till stéd till anhoriga i samband med att ndgon
genomgar en demensutredning. [ ungefér hélften av fallen — 55 pro-
cent — tar primérvarden initiativ till anhorigstod, och inom specialist-
varden dr motsvarande andel nédstan 70 procent. Andelen personer dar
specialistvarden har initierat stod till anhoriga har 6kat under perio-
den 2010 till 2012 — fran 58 till 69 procent.

De allra flesta kommuner erbjuder anhoriga till personer med de-
menssjukdom mojlighet till avlosning, antingen i hemmet eller genom
att personen med demenssjukdom tillfalligt vistas pé ett korttids-
boende eller deltar i en dagverksamhet. I fyra av fem kommuner finns
det ocksd anhdrigutbildningar eller gruppverksamheter som sérskilt
riktar sig till anhoriga till personer med demenssjukdom. Andelen
kommuner som har anhdrigstdd som &r sarskilt anpassat for anhdriga
till personer med beteendeférandringar, utvecklingsstorning eller till
de som insjuknat i demenssjukdom tidigt i livet har dkat sedan 2008.
Majoriteten av kommunerna saknar dock fortfarande sarskilt anpassat
anhorigstdd for dessa grupper. Endast 6 procent av kommunerna har
sarskilt anhorigstod for personer med annat modersmal dn svenska.

Socialstyrelsen bedomer att det dr positivt att anhorigstodet har
utvecklats under de senaste aren. Samtidigt menar myndigheten att
landstingens utredande verksamheter — sérskilt primérvirden — kan
bli d&nnu béttre pa att uppmiarksamma de anhorigas behov i samband
med utredning. Aven inom kommunerna behdvs en fortsatt utveck-
ling av anhdrigstodet. Detta giller inte minst anhorigstod som ar
anpassat till grupper med sérskilda behov, till exempel anhoriga till
yngre personer som insjuknar i demenssjukdom eller personer som
inte beharskar svenska spréaket.
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Landstingen kan forbdttra vdarden och omsorgen for personer
med demenssjukdom genom att

* i storre utstrdckning ta initiativ till anhorigstod i samband med
demensutredning.

Kommunerna kan forbdttra vdarden och omsorgen for personer
med demenssjukdom genom att

* utveckla anhdrigstdd i form av avldsning, utbildningsprogram
och psykosociala stodprogram, om de inte erbjuder detta

+ utveckla kombinationsprogram, som innebér att flera olika
stodatgarder till anhoriga erbjuds samtidigt

* utveckla anhdrigstod som &r anpassat for olika malgrupper, till
exempel anhoriga till yngre personer med demenssjukdom.

Behoven hos personer frén andra lander

behdver uppmarksammas

For att varden och omsorgen ska vara personcentrerad ar det viktigt
att beakta de behov som ir relaterade till att personen har en annan
kulturell eller spraklig bakgrund. Resultaten i utvarderingen tyder pa
att det finns brister — bade nir det géller att upptécka och utreda per-
soner som kommer fran andra lander och vilka insatser som erbjuds
da nagon har fatt en demensdiagnos.

Personer som ér fodda utanfor Norden far mindre demensléke-
medel dn andra. Déremot dr forskrivningen av antipsykosmedel inom
sarskilda boenden hogre till personer som inte dr fodda i Sverige.

Endast tre landsting anger att de har sérskilda insatser till personer
med ett annat modersmal &n svenska. I elva procent av kommunerna
finns det demensboenden med spraklig inriktning. Nér det géller
andra insatser, som korttidsboende, dagverksamhet och anhorigstod,
ar det en dnnu mindre andel av kommunerna som anger att de har
sarskilda verksamheter for malgruppen.

Socialstyrelsen menar att landsting och kommuner i storre utstrick-
ning behover uppméarksamma behoven hos personer som kommer fran
andra lander. I framtiden kommer antalet personer med annat moders-
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mal dn svenska att 6ka, men det forefaller inte som om landstingen
och kommunerna har vidtagit tillrackligt med dtgérder for att utveckla
kompetensen och insatserna till gruppen. Uppfoljningen av de statliga
stimulansbidragen inom dldreomridet visar ocksa att pengarna inte har
anvants till att starta projekt med inriktning pa dldre personer med en
annan spraklig bakgrund &n svenska [4].

Landstingen kan forbdttra varden for personer med demenssjuk-
dom genom att

* utveckla kunskapen nir det giller utredning och behandling av
personer med ett annat modersmal &n svenska uppmarksamma
och analysera forskrivningen av demensldkemedel till personer
frén andra lander.

Landstingen och kommunerna kan forbdttra varden och omsorgen
for personer med demenssjukdom genom att

« arbeta mer aktivt for att upptécka personer som kommer fran
andra ldnder och har en demenssjukdom

» uppméarksamma och analysera orsaken till forskrivningen av
antipsykosldkemedel till personer fran andra lander.

Kommunerna kan forbdttra omsorgen for personer med demens-
sjukdom genom att

* i storre utstrackning utveckla verksambheter, till exempel dag-
verksamheter, som &r inriktade mot personer med ett annat
modersmal dn svenska.

Battre mojligheter till uppféljning av demensomrédet
Arbetet med denna utvérdering har visat att det saknas jimforbara
uppgifter som beskriver hilso- och sjukvardens och socialtjanstens
verksambhet. Det gor att det inte gér att gora en heltdckande uppfol;j-
ning av varden och omsorgen for personer med demenssjukdom.
For att kunna f6lja upp vardens och omsorgens strukturer, processer
och resultat krivs en fortsatt utveckling av datakéllor, pa bade lokal,
regional och nationell niva.
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Det behovs bade en utveckling av registerdata och av mer kvalita-
tiva data, som beskriver innehallet och kvaliteten pa de omvardnads-
och omsorgsinsatser som ges. I dagslidget rader det en brist pa forsk-
ning inom omradet.

Socialstyrelsen anser att mojligheterna att folja upp demens-
omrddet kan forbdttras genom att

* fler verksamheter — bade inom landsting och kommuner — an-
sluter sig till och registrerar i de kvalitetsregister som finns
inom dldreomradet (SveDem, BPSD-registret, Senior Alert och
Palliativa registret)

* landsting och kommuner forbéttrar den egna verksamhetsupp-
foljningen

* det sker en fortsatt utveckling av forskningen inom omradet,
framforallt nér det géller omvardnad- och omsorgsinsatser.
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Forutsattningar fér uppfélining

Att utvirdera varden och omsorgen for personer med demenssjukdom
ar svart, eftersom det saknas heltdckande kvalitetsregister eller andra
datakéllor pa nationell, regional och lokal niva.

Indikatorer i rikilinjerna

Socialstyrelsens utvirderingar inom riktlinjeomraden utgér frin de
kvalitetsindikatorer som utvecklades i samband med att de nationella
riktlinjerna togs fram. I de nationella riktlinjerna for vard och omsorg
vid demenssjukdom frén &r 2010 ingar 14 indikatorer. Endast sex av
indikatorerna bedoms vara uppféljningsbara med de datakillor som
finns tillgdngliga i dagsldget. Tvéd av de uppfdljningsbara indikato-
rerna baseras pd uppgifter fran lakemedelsregistret, medan underlag
till resterande fyra samlas in via enkéter.

Atta av indikatorerna ir sé kallade utvecklingsindikatorer, det vill
sdga indikatorer som inte dr mojliga att kontinuerligt folja upp med de
uppfoljningssystem som finns tillgdngliga i dagslédget.

Bristen pa datakéllor gor att vi i denna utvérdering endast har
mdjlighet att redovisa resultaten for ett fital av indikatorerna. Dessa
indikatorer har dven justerats nagot.

Utveckling av datakéllor

En viktig forutsittning for att kunna folja upp demensomradet ar
en fortsatt utveckling av kvalitetsregister och andra nationella regis-
ter. For ndrvarande pagér det ett omfattande arbete for att utveckla
kvalitetsregister inom dldreomradet. Sedan 2010 har regeringen och
Sveriges kommuner och landsting (SKL) gjort en dverenskommelse
om “sammanhallen vard och omsorg om de mest sjuka dldre”. Att
utveckla kvalitetsregister inom dldreomradet ingdr som en del av
satsningen, och landsting och kommuner som registrerar uppgifter
1 registren tilldelas resultat- och prestationsbaserade medel. Kvali-
tetsregistren som berors dr Senior Alert, Svenska palliativregistret,
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Svenska Demensregistret (SveDem) och Svenskt register for Beteen-
demadssiga och Psykiska Symptom vid Demens (BPSD).

Flera av indikatorerna i demensriktlinjerna bygger pa uppgifter
frdn SveDem. Sedan stimulansmedlen infordes har antalet enheter
som deltar i kvalitetsregistret 6kat betydligt. For att kunna f6lja upp
indikatorerna krévs det dock ett storre deltagande i SveDem, och att
personerna som ingar i registret ar representativa for gruppen per-
soner med demenssjukdom i stort. Idag ingdr huvudsakligen perso-
ner som nyligen har fatt sin demensdiagnos och befinner sig tidigt i
sjukdomsforloppet, vilket gor att de inte ar aktuella for insatser som
exempelvis dagverksamhet och sirskilt boende. Detta gor att indika-
torerna som beror dessa insatser inte gar att folja upp med hjélp av
registret.

Idag ingdr inte primirvardsuppgifter i det nationella patientre-
gistret. Det finns darfor ingen majlighet att pa nationell niva folja
de vardsinsatser som ges inom primérvarden. I mars 2012 lamnade
Socialstyrelsen ett forslag till regeringen, om att utoka patientregist-
ret [5]. Om forslaget realiseras kommer mojligheterna att folja upp de
insatser som ges till personer med demenssjukdom att &ka. Aven nir
det géller Socialstyrelsens register inom socialtjinstomradet och den
kommunala hilso- och sjukvarden pagar det ett utvecklingsarbete,
som bor bidra till forbattrade uppfoljningsmdjligheter.

Hur hanteras bristen p& uppfdliningsbara indikatorer

i utvarderingen?
Med tanke pa pagéende utvecklingsarbeten dr forhoppningen att det
bara inom ndgra ar kommer att finnas avsevért battre forutsattningar
att folja upp vérden och omsorgen av personer med demenssjukdom,
utifran de indikatorer som utarbetades i de nationella riktlinjerna. Vi
har darfor valt att inte utveckla ndgra nya indikatorer i samband med
utvéarderingen. I stillet har vi utgatt fran de centrala reckommenda-
tionerna i riktlinjerna. Genom att anvéinda och kombinera flera olika
datakéllor forsoker vi beskriva i vilken utstrackning landsting och
kommuner arbetar 1 enlighet med de centrala rekommendationerna.
Kvaliteten i varden och omsorgen avgors till stor del av vad som
sker 1 det motet mellan den enskilde och personalen, och i den dagliga
vard, omvardnad och omsorg som ges. Det saknas dock datakéllor
for att fanga detta, vilket gor att denna utvardering huvudsakligen
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beskriver strukturella forhallanden som paverkar mojligheterna att
erbjuda en god vard och omsorg.

Anvanda datakallor

[ utvdrderingen har uppgifter himtats frdn en méngd olika datakéllor
— bade nationella kvalitetsregister, Socialstyrelsens individbaserade
register, enkdtundersokningar och intervjuer.

Nar det géller nationella kvalitetsregister har foljande register an-

vants:

* SveDem (Svenska Demensregistret)

» BPSD-registret (Svenskt register for Beteendemaissiga och Psykiska
Symptom vid Demens)

* Senior Alert

Uppgifter har d&ven hdmtats fran Socialstyrelsens individbaserade

register:

* Patientregistret (PAR)

» Liakemedelsregistret

* Registret dver socialtjanstinsatser till dldre och personer med funk-
tionsnedséttning

Tre enkdtundersokningar har genomforts for att samla in uppgifter

till utvarderingen:

+ Enkdt till samtliga kommuner och stadsdelar i landet (321 kommu-
ner/stadsdelar)

 Enkit till samtliga landsting/regioner 1 landet (21 landsting/regio-
ner)

* Enkait till ett urval demensboenden (200 demensboenden)

Uppgifter har d&ven hdamtats fran andra enkédtundersdkningar som

Socialstyrelsen har genomfort:

* Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning, vdrd och om-
sorg om dldre 2012

* Enkit till dagverksamheter

* Vad tycker de dldre om dldreomsorgen?

* Socialstyrelsens uppfoljning av statsbidrag inom &ldreomradet
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For att kartldgga hur primérvardsldkare arbetar med utredning och
uppfoljning av personer med demenssjukdom genomfordes ocksa en
begréinsad intervjustudie.

En utforligare metodbeskrivning samt enkéterna finns i en separat
metodbilaga, som ér tillgdnglig pa Socialstyrelsens webbplats.
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Fordjupad redovisning av
rekommendationer och bedémningar

I det hér kapitlet redovisas ett urval av resultaten som ligger till grund
for Socialstyrelsens rekommendationer och bedomningar. Féljande
rekommendationer ingér i kapitlet:

1.
2.

N ok

o %0

11.
12.
13.
14.

Fler personer med demenssjukdom bor utredas

Det behovs mer kunskap och bittre forutsattningar inom primaér-
vérden

Skillnaderna i anvdndningen av olika utredningsmetoder behdver
analyseras

Vinte- och utredningstiderna behover kortas

Mer jamlik lakemedelsforskrivning

Bittre kunskap och rutiner for uppfoljning

Fortsatt utveckling av ett teambaserat arbetssétt och samordnings-
funktioner

Fler boenden anpassade for personer med demenssjukdom
Fortsatt utveckling av ett personcentrerat arbetssétt

. Utbildningsinsatserna har 6kat — men det behdvs dterkommande

utbildning

Fler behdver handledning — och oftare

Fler riktade dagverksamheter

Mer stod till anhoriga — och anpassat till olika grupper

Behoven hos personer fran andra ldnder behéver uppmaérksammas

I rapporten Nationell utvirdering — vdrd och omsorg vid demenssjuk-
dom 2014. Indikatorer och underlag for bedomningar redovisas allt
underlag som legat till grund fér rekommendationerna, samt resultat
inom ytterligare omraden.
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1. Fler personer med demenssjukdom béor
utredas

Det ér svart att f4 en bild av hur stor andel av de som insjuknar i en
demenssjukdom som utreds av hélso- och sjukvarden. Manga lands-
ting kan inte redovisa uppgifter om antalet demensutredningar. Bris-
tande tdckningsgrad 1 kvalitetsregistret SveDem — framforallt inom
primérvarden — gor ocksa att det 1 dagsldget saknas tillforlitlig infor-
mation om hur ménga som genomgar en demensutredning och far en
demensdiagnos i respektive landsting.

I diagrammet nedan &skadliggors skillnaderna mellan landstingen
nér det géller deltagande i SveDem i forhéllande till forvéintad incidens,
det vill sdga antalet personer som forvéntas insjukna i demenssjukdom
under samma tidsperiod. Diagrammet visar att det finns mycket stora
skillnader mellan landstingen nir det géller hur stor andel av de nyin-
sjuknade som registreras i SveDem. I vissa landsting registreras mer

Diagram 1A. Personer i SveDem

Andel personer med demenssjukdom som nyregistrerats i SveDem, i frhéllande till
forvantad forekomst i respektive Ién. Uppdelat pé specialistvérd och primérvard, 2012.

Kalmar
Varmland
Vasterbotten
Stockholm
Sérmland
Vastmanland
Gotland
Véstra Gétaland
RIKET

Skéne
Kronoberg
Vasternorrland
Gavleborg
Ostergétland
Halland
Jénképing
Uppsala
Orebro
Blekinge
Dalarna
Norrbotten

T T
0 20 40 60 80 b 100
rocent
M Specialistvard [ Primérvard

Uppgifter fér Jamtland redovisas inte p.g.a. & registreringar.
Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.
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an hélften av de som forvintas insjukna 1 demenssjukdom, medan det 1
andra landsting &r mindre &n tio procent som registreras.

Resultaten tyder ocksé pé att det finns stora skillnader nér det giller
specialistvardens respektive primérvardens ansvar for demensutred-
ningar. I Stockholm utreder och registrerar specialistvarden 41 procent
av alla som férvintas insjukna i demenssjukdom. Aven i Visterbotten,
Gotland, Skéne och Uppsala ar det en relativt stor andel som registre-
ras inom specialistvarden. I andra landsting, som till exempel Kalmar,
Virmland, Sérmland, Vastmanland, Vistra Gotaland och Kronoberg,
registrerar specialistvarden mindre dn 10 procent av de som forvintas
insjukna i demenssjukdom. I dessa landsting &r det istéllet en relativt
stor andel som utreds och registreras inom primérvarden.

Bedémning av resultat

Uppgifterna i SveDem visar att det finns skillnader mellan landsting-
en, bade nér det giller hur stor andel som utreds och registreras och
hur ansvarsfordelningen mellan priméirvard och specialistvard ser ut.

Forskrivningen av demenslékemedel varierar ocksa avsevirt mellan
olika landsting, da forskrivningen i vissa landsting dr mer &n dubbelt
som stor som i andra (se rekommendationen ”Mer jamlik ldkemedels-
forskrivning” pa sidan 51). En jamforelse mellan ladkemedelsforskriv-
ningen och den skattade forekomsten av Alzheimers sjukdom visar
att mindre &n en tredjedel av personerna med Alzheimers sjukdom
behandlas med demensldkemedel.

Resultaten tyder pa att landstingen é&r olika bra pa att upptécka och
utreda personer med demenssjukdom, och att det sannolikt finns en
relativt stor grupp personer som inte utreds — varken inom primérvar-
den eller inom specialistvarden. Socialstyrelsen menar darfor att manga
landsting, tillsammans med kommunerna, skulle behdva arbeta mer
aktivt for att uppticka personer med demenssjukdom, och ddrmed 6ka
andelen personer som far genomgé en demensutredning. Detta kan
bland annat ske genom att verksamheterna i storre utstrdckning sprider
information om demenssjukdom, riktad till befolkningen, patienter och
brukare. Det dr ocksa angeldget att 6ka personalens kunskap om tidiga
tecken pa demenssjukdom dven inom verksamheter som inte primért
arbetar med malgruppen, som till exempel akutverksamheter.

Socialstyrelsen menar vidare att det dr viktigt att stimulera forsk-
ning inom omradet, for att till exempel ta reda pd vad som kdnneteck-
nar personer som utreds och vilka hinder det kan finnas for utredning.
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2. Det behdvs mer kunskap och béttre
férutsattningar inom primarvarden

Det finns ingen enkel utredningsmetod som kan faststélla om en
person har en demenssjukdom. Diagnostiken grundar sig istillet pa
en sammanvigd bedomning av flera olika faktorer. Enligt rekom-
mendationerna i riktlinjerna bor en basal demensutredning bland
annat innehalla en strukturerad anamnes, kognitiva test, strukturell
hjdrnavbildning med datortomografi (CT) och en blodprovstagning
for att utesluta forhdjd niva av kalcium eller homocystein samt stord
skoldkortelfunktion (blodkemi).

I kvalitetsregistret SveDem betraktas en demensutredning som
fullstindig om foljande moment ingér: CT eller MR, MMT/MMSE-
SR, klocktest samt blodkemi. De flesta basala demensutredningar
g0rs inom priméarvarden.

Ménga ofullstandiga demensutredningar

Resultaten visar att mindre &n hélften av de demensutredningar som
registreras inom primérvarden r fullstdndiga enligt SveDems defini-
tion. Andelen fullstindiga utredningar varierar mellan landstingen,
frdn 37 till 75 procent. Eftersom registreringsgraden ar 1ag 1 minga
landsting dr dock skillnaderna som redovisas inte tillforlitliga. Flera
landsting som beddms ha en god registrering inom priméarvérden,

till exempel Varmland och Vistra Goétaland, har en mindre andel
fullstandiga utredningar @n dvriga landsting. Detta dr sannolikt inte
ett tecken pa att utredningskvaliteten ar sémre i dessa landsting, utan
kan bero pé att merparten av utredningarna registreras — dven de som
ar ofullstdndiga. I landsting med fa registreringar kan det vara ett
selektivt urval av utredningar som registreras, vilket 1 s& fall innebér
att resultatet inte &r representativt for landstinget i stort.

Landsting som har ett stort antal primérvardsregistreringar i
forhallande till forvintad incidens (hog tickningsgrad) dr markerade
med morkblétt 1 diagram 2A, och dvriga landsting med ljusblatt (1ag
tackningsgrad). Till hoger i diagrammet anges antalet nyregistrering-
ar 1 respektive landsting.

Primérvarden i Blekinge, Dalarna, Gotland, Jimtland, Norrbotten
och Uppsala registrerade mindre dn 25 patienter under ar 2012, vilket
gor att resultaten for dessa landsting inte redovisas.
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Diagram 2A. Fullstéindiga demensutredningar inom
primérvarden

Andel personer inom primérvérden som genomgétt en fullsténdig basal
demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och blodkemi), 2012.

Antal nyregistrerade
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Kalmar [ — 377
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| Hég tdckningsgrad [ I1&g téckningsgrad

Uppgifter fér Uppsala, Gotland, Blekinge, Dalarna, Jémtland och Norrbotten redovisas inte
p.g.a. fa registreringar.

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

I de flesta fall utreder primarvarden MMT/MMSE-SR och blodkemi
(92 respektive 91 procent). Det dr en mindre andel av patienterna som
utreds med datortomografi (74 procent) eller klocktest (68 procent).

Intervjuer med primérvardslékare tyder ocksé pd att vissa moment
i demensutredningen dr en sjdlvklarhet, medan exempelvis rutinerna
for datortomografi (CT) skiljer sig &t mellan vdrdcentralerna. Pa vissa
hall sker datortomografi rutinméssigt, medan andra goér bedomningen
att ungefér hélften av patienterna remitteras till CT-undersékning.

Demens UNS ér den vanligaste diagnosen

Ungefir 20 procent av personerna som utreds inom priméarvarden far
diagnosen Alzheimers sjukdom (sen debut), och en ungefér lika stor
andel diagnosen vaskuldr demens. Dessutom bedoms ytterligare nés-
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tan atta procent ha en blandning av Alzheimers sjukdom och vaskuldr
demens. Den vanligaste diagnosen som sitts inom primérvarden ar
dock ospecificerad demens (Demens UNS). Niastan 50 procent av de
som utreds inom primdrvirden far denna diagnos.

Uppgifterna bor dock tolkas med viss forsiktighet, eftersom de till
stor del bygger pa uppgifter fran landsting med ménga primérvards-
registreringar i SveDem.

Diagram 2B. Diagnoser inom priméarvéarden

Diagnosférdelning hos personer som primérvarden utreft och registrerat i SveDem
under ar 2012.

////
B Alzheimers, sen debut
B Mix (Alzheimers- vaskuldr)
|| Vaskular (inkl subkortikal)
|| Demens UNS

47,6%
B Alzheimers, tidig debut

19.6% / [] Ovrig demens*
\\\\ ///

* T.ex. Lewybodydemens, Frontallobsdemens och Parkinsons med demens.

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

En forklaring till att s manga far diagnosen Demens UNS kan vara
att manga diagnossystem inom primérvarden endast innehéller dia-
gnoserna Alzheimers sjukdom, vaskuldr demens och Demens UNS.
Detta gor att Demens UNS blir en “restdiagnos”, dir dven personer
med andra, mer ovanliga, demenssjukdomar registreras.
Begriansningar i diagnossystemet kan dock inte ensamt forklara
varfor andelen som fér diagnosen Demens UNS ir s stor 1 primér-
varden. Sannolikt finns det ocksa brister i utredningsforfarandet,
vilket gor att s& ménga far en ospecifik diagnos. Det ér till exem-
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pelvis troligt att det sker en underdiagnostisering av personer med
Alzheimers sjukdom, vilka uppskattas utgdra ungefir 60 procent av
alla personer med demenssjukdom.

Bedémning av resultat

Utvirderingen visar att mindre &n hélften av de som utreds inom pri-
marvarden genomgar en fullstdndig basal demensutredning, enligt de
rekommendationer som ges i1 de nationella riktlinjerna. Det dr varken
lampligt eller nddvandigt att alla personer i primérvarden genomgar
en fullstdndig utredning, men Socialstyrelsen bedomer att andelen
som gor det i dagsléget &r alltfor liten.

Nastan hilften av de som utreds inom primérvarden far diagno-
sen Demens UNS, vilket innebér att ndgon specifik diagnos inte har
kunnat faststéllas. Ibland kan det vara relevant att stilla diagnosen
Demens UNS, men andelen ir sa stor att det tyder pa att det finns
brister 1 primirvardens diagnossittning. Att s& méinga inte fir en
specifik diagnos kan innebéra att de inte heller far de behandlingsin-
satser som skulle behdvas, som exempelvis ldkemedelsbehandling vid
Alzheimers sjukdom.

Intervjuer med primérvardslékare tyder pd att primédrvardens kun-
skap inom omrédet har 6kat under de senaste aren. Socialstyrelsen
beddmer dock att det finns behov av fortsatta insatser for att 6ka kun-
skapen om utredning, diagnosséttning och uppfoljning. Det ar ocksa
angeldget att primarvarden far praktiska forutsattningar att arbeta
med utredning och uppfoljning av personer med demenssjukdom, och
att gruppen inte bortprioriteras pa grund av att behoven inte ar lika
uttalade och akuta som hos vissa andra patientgrupper.

Myndigheten menar darfor att landstingen bor se 6ver om primér-
varden har tillrackliga forutséttningar, i form av bade kunskap och
resurser, for att arbeta med utredning av personer med demenssjukdom.
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3. Skillnaderna i anvandningen av olika
utredningsmetoder behdver analyseras

Nar den basala utredningen inte har gett tillrdckligt med information for
att faststélla en diagnos genomfors en utvidgad demensutredning. Enligt
rekommendationerna i riktlinjerna bor en utvidgad demensutredning,
utdver momenten i den basala demensutredningen, dven innehélla:

« strukturell hjirnavbildning med magnetkamera
+ funktionell hjarnavbildning med SPECT

* lumbalpunktion for analys av biomarkorer

* neuropsykologiska test.

Utvidgade demensutredningar genomfors nistan alltid inom den
specialiserade varden.

Resultaten frn utvirderingen visar att det finns mycket stora
skillnader mellan landstingen nér det géller anvindningen av olika
utredningsmetoder. Har redovisas resultaten for strukturell hjarnav-
bildning med magnetkamera (MR) och lumbalpunktion, men skillna-
derna ir lika stora nér det géller 6vriga utredningsmoment.

Strukturell hjagrnavbildning med magnetkamera (MR)
Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera (MR) dr en metod
for att framstélla skiktbilder av kroppen med hjilp av magnetfilt och
radiovagor. MR okar den diagnostiska sidkerheten vid Alzheimers
sjukdom, vaskuldr demens och frontotemporal demens, och ar darfor
anvindbar vid diagnostik av personer som har genomgétt en basal
demensutredning utan att man har lyckats faststélla diagnosen.
Resultaten visar att ungefir en femtedel av personerna som utreds
inom specialistvarden genomgar en MR-undersokning. Andelen som
undersoks med MR varierar mellan landstingen — fran endast 3 pro-
cent i Dalarna till 77 procent i Norrbotten. Skillnaden mellan lands-
tingen paverkas sannolikt av att patientpopulationen som utreds inom
specialistvarden ser olika ut, det vill séga att andelen svardiagnosti-
serade patienter varierar. Det dr dock troligt att variationen mellan
landstingen dven beror pa varierande tillgang till teknisk utrustning
samt olikheter i utredningstradition. Aven det ekonomiska styr-
systemet kan ha betydelse, eftersom en undersokning med MR &r mer
kostsam &n motsvarande undersokning med datortomografi (CT).
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Diagram 3A. Strukturell hjgrnavbildning med
magnetkamera

Andel personer inom specialistvarden som genomgétt strukturell hjarnavbildning med
magnetkamera (MR), 2012.

Norrbotten 77
Kronoberg 30
Stockholm 25
Vastmanland 21
RIKET 19
Sérmland 19
Halland 16
Vastra Gétaland 15
Blekinge 15
Kalmar 15
Skéne 14
Jénképing 12
Varmland 11
Vasternorrland 11
Ostergstland 10
Vésterbotten 9
Uppsala 8
Gotland 7
Orebro 5
Gavleborg 5
Dalarna 3

| I [ |
0 20 40 60 80 100

Uppgifter fér Jamiland redovisas inte p.g.a. fé registreringar. HICEC

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Lumbalpunktion (LP)

Lumbalpunktion innebdr att det tas ett prov fran ryggmaérgsvétskan
som cirkulerar i hjarnan och ryggmérgskanalen, och att biomarkorer
som aterfinns i ryggmargsvitskan analyseras. Metoden kan bidra till
att identifiera personer med Alzheimers sjukdom. Lumbalpunktion
kan vara till hjélp for att diagnostisera — och dérigenom utesluta — ett
flertal sjukdomar i nervsystemet, som till exempel infektioner, MS
och vissa typer av hjarnblodningar.

Forskningen tyder ocksa pa att metoden kan anvéindas for att sar-
skilja olika former av ovanliga demenssjukdomar, som till exempel
Lewybodydemens och frontallobsdemens. Detta innebar att lumbal-
punktion kan utgora ett viktigt utredningsmoment i den utvidgade
demensutredningen.

Resultaten fran SveDem visar att 40 procent att de som utreds
inom specialistvarden fir genomga en lumbalpunktion. Aven nir det
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géller lumbalpunktion finns det stora skillnader mellan landstingen,
da andelen som far genomga undersdkningen varierar mellan 19 och
86 procent.

Diagram 3B. Lumbalpunktion

Andel personer inom specialistvérden som genomgétt lumbalpunktion (LP), 2012.

Orebro 86
Norrbotten 83
Gavleborg 80

Vérmland 73
Véstra Gétaland 66
Kalmar 62
Véstmanland 54
Halland 52
Gotland 48
Sérmland 46
RIKET 40 =
Vasternorrland 39
Skéne 38
Stockholm 37
Ostergétland 35
Jénképing 35
Uppsala 27
Blekinge 26
Dalarna 25
Vasterbotten 23
Kronoberg 19

T T T T T
0 20 40 60 80 100

Procent

Uppgifter fér Jamtland redovisas inte p.g.a. f& registreringar.
Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Bedémning av resultat

Anvéndningen av olika utredningsmetoder varierar avsevért mellan
landstingens specialistverksamheter, sirskilt nér det géller metoder
som anvinds vid utvidgade demensutredningar. Anvindningen av
olika metoder kan variera beroende pa verksamhetens uppdrag och
patientgrupp, men skillnaderna mellan landstingen &r sé stora att de
inte enbart kan motiveras av detta.

Socialstyrelsen menar darfor att landstingen skulle behdva ana-
lysera anvdndningen av olika utredningsmetoder, och tillsammans
diskutera om anvindningen sker 1 6verensstimmelse med de rekom-
mendationer som ges i de nationella riktlinjerna. Det finns tecken pa
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att kunskapsliget har forandrats sedan de nationella riktlinjerna gavs
ut, vilket &ven gor att Socialstyrelsen kommer att se Gver omradet i
samband med den planerade revideringen av riktlinjerna.
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4. Vante- och utredningstiderna behdver
kortas

Ingen person ska behova vinta oskéligt lang tid pa de vardinsatser
som han eller hon har behov av. Fran och med ar 2010 &r vardgarantin
lagstadgad, vilket innebdr att landstingen ar skyldiga att halla de tids-
grianser som virdgarantin reglerar. Enligt dessa tidsgranser ska det ga
att fa kontakt med primirvarden samma dag, och en patient som &r i
behov av en ldakarkontakt ska fa detta inom hogst sju dagar. En patient
ska inte behdva véinta mer dn 90 dagar efter att en remiss har gétt ivig
till ett forsta besok inom den specialiserade varden.

Att behova vinta flera ménader pé att en demensutredning ska star-
ta, eller att utredningstiden blir alltfor ldng, innebér ofta en pafrest-
ning — bade for personen som misstéinks ha en demenssjukdom och
for anhoriga eller andra narstdende.

Stora skillnader i primarvardens utredningstider

For personer som utreds inom primdrvarden dr mediantiden fran
utredningsstart till diagnos 52 dagar. Med utredningstid avses i detta
sammanhang antalet dagar fran det att primarvarden har beslutat att
en minnesutredning ska goras till det datum dé patienten meddelas
diagnosen.

Utredningstiden varierar avsevért mellan olika landsting. I de
landsting dér patienterna far vénta kortast dr den genomsnittliga
utredningstiden mindre &n 30 dagar, medan medianvéintetiden i andra
landsting ar néstan tre ganger sa lang.

Landsting som har ett stort antal primérvérdsregistreringar i
forhallande till forviantad incidens dr markerade med morkblatt i
diagrammet nedan, och landsting med en lagre tdckningsgrad med
ljusblatt. Primarvarden i Blekinge, Dalarna, Gotland, Jimtland, Norr-
botten och Uppsala registrerade mindre adn 25 patienter under ar 2012,
vilket gor att resultaten for dessa landsting inte redovisas.
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Diagram 4A. Utredningstid inom primarvéarden

Tid frén utredningsstart till diagnos inom priméarvarden, 2012.
Antal nyregistrerade

Varmland 27 | @ 345
Stockholm 38 O 26
el 48 | o 66
Jonksping 43 | ® 93
Vasternorrland 44 @ 74
Véstra Goétaland 46 | O 965
Orebro 49: o 82
Kalmar 49 @ 334
Skéne 50 | ® 306
Halland 50: O 67
RIKET 52 @ 3115
Vasterbotten 63 | - 72
Sérmland 64 | ® 263
Ostergétland 69 O 78
Kronoberg 72 i O 99
Véstmanland 82 | L 203

T T T T

T T T T T
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

Antal d
® Hog tackningsgrad SN

() lag ftéckningsgrad T1:a kvartl ~ Median  3:e kvartil

Uppgifter fér Uppsala, Gotland, Blekinge, Dalarna, Jémtland och Norrbotten
redovisas inte p.g.a. & registreringar. Tredje kvartilen ér 205 dagar fér Véstmanland.

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Vénte- och utredningstiderna inom specialistvarden

varierar ocksd

Personer som ska utredas inom specialistvarden far i genomsnitt
vénta 35 dagar fran kontakt- eller remissdatum till utredningsstart.
Det finns stora skillnader mellan landstingen, d& véntetiden varierar
mellan 30 och 90 dagar. SveDems kvalitetsmal ar att utredningen ska
paborjas inom 30 dagar efter kontakt- eller remissdatum.

Nar det géller utredningstiden dr denna ungefir lika ldng inom
specialistvarden som inom primdrvarden (53 jamfort med 52 dagar).
Variationen i utredningstiden dr mycket stor — bade mellan landsting-
en och inom respektive landsting.
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I diagrammet nedan visas den totala vénte- och utredningstiden
inom specialistvdrden, det vill sdga tiden fran remiss eller kontaktda-
tum till patienten meddelas diagnosen.

Diagram 4B. Vante- och utredningstid inom specialistvarden

Tid fran remiss/kontakt till diagnos inom specialistvarden, 2012.

Antal nyregistrerade

Vasterbotten 49 | ———@—— 237
Dalarna 67: e 38
Kalmar 68 O 37

Sérmland 73 | (- 51
Skéne 76 | O 474
Véarmland 78 L 4 44
Jénképing 80 | L 41
Véstra Gotaland 83 | @ 113
Halland 83 | _ 87

Ostergétland 84 | ——— 108

Gotland 86 | _ 29

RIKET 88 @ 3 342
Gavleborg 91: —— 108
Stockholm 91 | —— 1616
Uppsala 104 4 119
Kronoberg 118 | @ 25
Vastmanland 123 | — 38
Vésternorrland 133 | L 4 81
Blekinge 161 | @ 22
Orebro 163 | @ 46
Norrbotten 247 ‘ ‘ ‘ ‘ q 27

0 50 100 150 200 250 300

Antal dagar

L

1:a kvartil  Median  3:e kvartil

Uppygifter for Jamtland redovisas inte p.g.a. fa registreringar.
Tredje kvartilen &r 510 dagar fér Orebro och 379 fr Norrbotten.

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Beddmning av resultat

Det finns mycket stora skillnader mellan landstingen — bade néar det
giller vintetider och utredningstider. I vissa landsting dr den genom-
snittliga utredningstiden mindre &n 30 dagar, medan utredningstiden
i andra landsting dr mer &n dubbelt sd l&ng. P4 nagra stéllen i landet
overstiger den genomsnittliga utredningstiden inom specialistvarden
100 dagar, vilket innebir en alltfor 1dng vantan — bade for den enskilde
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och for anhdriga.

Den stora variationen mellan landstingen kan bero pa att det finns
brister i registreringsrutinerna, vilket gor att vinte- och utrednings-
tiderna framstér som lingre &n vad de faktiskt dr. Socialstyrelsen
menar darfor att det dr angeldget att landstingen analyserar orsakerna
till de ldnga vénte- och utredningstiderna, och vid behov vidtar &t-
gérder for att korta dessa.
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5. Mer jamlik lakemedelstorskrivning

Nir en person har fitt en Alzheimerdiagnos paborjas ofta behandling
med demensldkemedel. For vissa demenssjukdomar, som till exempel
lindrig kognitiv stérning, vaskulidr demens och frontotemporal
demens, finns det dock enligt de nationella riktlinjerna inte veten-
skapligt stod for lakemedelsbehandling. I riktlinjerna ges darfor
enbart rekommendationer om att behandling med demenslikemedel
bor ges till personer med Alzheimers sjukdom.

Det finns tvé typer av ldkemedel som édr godkénda for behandling
av kognitiva symtom vid Alzheimers sjukdom: kolinesterashimmare
(donezepil, galantamin och rivastigmin) och memantin. Kolinesteras-
hdmmare 4r avsedda for behandling vid mild till méttlig Alzheimers
sjukdom och memantin f6r behandling vid mattlig till svar Alzhei-
mers sjukdom.

Om personer med demenssjukdom uppvisar svira beteendemaés-
siga eller psykiska symtom och om andra atgirder inte visat sig ha
effekt kan behandling med antipsykosmedel bli aktuell. I riktlinjerna
rekommenderas att hélso- och sjukvarden kan préva behandling med
antipsykosmedel, men endast dd omvardnadsinsatser och anpassning
av den fysiska miljon har visat sig vara otillrackliga. Lékemedelsbe-
handlingen bor pdga under sa kort tid som mdjligt.

Ingen kning i férskrivningen av demenslgkemedel

Trots rekommendationerna i riktlinjerna har behandlingen med de-
mensldkemedel inte 6kat under de senaste aren, utan varit relativt
konstant. Daremot har det skett en fordndring av vilka demensléke-
medel som forskrivs. Anvindningen av memantin och kombinations-
behandling med kolinesterashdmmare och memantin har 6kat, sam-
tidigt som det har skett en minskad forskrivning av enbart kolineste-
rashdmmare.

Landsting, utbildning och fédelseland péverkar

forskrivningen av demenslakemedel

Diagrammet nedan visar att det ar stora skillnader mellan ldnen vad
géller forskrivningen av demenslikemedel till dldre. Andelen perso-
ner over 65 ar som behandlas med demenslikemedel varierar mellan
1,0 procent i Orebro till 2,4 procent i Visterbotten.
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Andelen personer over 65 ar med Alzheimers sjukdom beréak-
nas uppga till drygt 5 procent. Andelen dldre som behandlas med
demenslidkemedel framgar 1 kolumnen till vénster i diagram 5A. I
kolumnen till hoger anges den skattade forekomsten (prevalensen) av
Alzheimers sjukdom i respektive 1dn [2].

Diagram 5A. Foérskrivning av demensldkemedel

Andel dldre som behandlas med demensldkemedel, samt skattad férekomst av Alzheimers
sjukdom (kolumnen till héger). Avser personer 65 ar och éldre, 31 december 2012.

Prevalens Alzheimer

Vasterbotten 2,4 5,2
Kalmar 1,9 53
Vastmanland 1,9 5,2
Vérmland 1,8 5,4
Norrbotten 1,7 4.9
Stockholm 1,7 52
Dalarna 1,6 5,3
Vastra Gotaland 1,6 5,4
Kronoberg 1,6 56
RIKET 1,6 5,3
Gotland 1,5 5,1
Uppsala 1,5 5,0
Gavleborg 1,5 —
Skéne 1,5 54
Jonképing 1,4 56
Ostergétland 1,4 5.4
Blekinge 1,3 52
Jamtland 1,3 55
Vésternorrland 1,2 5,1
Sérmland 1,2 5,1
Halland 1,1 5,3
Orebro 1,0 5,3
I T T T T T
0,0 0,5 1,0 1,5 2,0 2,5 3,0
Procent

Kaélla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Utvérderingen visar ocksé att dldre personer med hog utbildning har
storre sannolikhet att behandlas med demenslédkemedel &n personer
med l4g utbildning. Aldre personer med medelhdg utbildning har 9
procent hogre sannolikhet att behandlas med demensldkemedel &dn
personer med 1ag utbildning. For personer med hog utbildning 4r san-
nolikheten 17 procent hogre, jamfort med lagutbildade. Nar det géller
kombinationsbehandling ar skillnaderna mellan grupperna dnnu storre.
Sannolikheten att behandlas med demensldkemedel paverkas ocksé
av fodelseland. Jamfort med édldre som ér fodda 1 Sverige, har de som
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ar fodda i andra nordiska ldnder 16 procent storre sannolikhet att be-
handlas med demenslikemedel. Aldre personer som dr fédda i andra
EU-lénder eller i 6vriga vérlden har ddremot en mindre sannolikhet
att behandlas med demenslikemedel — 18 respektive 20 procent. For
kombinationsbehandling, det vill sdga behandling med bade koline-
sterashimmare och memantin, dr skillnaderna dnnu mer patagliga.

Ojamlik behandling med antipsykosmedel

Mellan aren 2008 och 2012 har den totala forskrivningen av antipsy-
kosmedel i sérskilt boende minskat, fran 17 till 13 procent. Social-
styrelsen bedomer att detta &r en positiv utveckling eftersom lake-
medlen endast ska forskrivas vid svara beteendeméssiga eller
psykiska symtom, eller nir andra atgérder inte har haft nagon effekt.

Variationen mellan ldnen dr dock betydande, fran Gotlands 4,2 pro-
cent till Vastra Gotalands 14,6 procent.

Diagram 5B. Antipsykosmedel i sarskilt boende

Andel aldre i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel. Avser personer
65 é&r och dldre. Individer med psykosdiagnos &r exkluderade fran analysen,
31 december 2012.

Gotland 4,2
Vastmanland 5,1
Uppsala 7,7
Gévleborg 8,1
Jamtland 8,1
Ostergétland 8,1
Kalmar 8,7
Vasternorrland 9,3
Sérmland 10,1
Kronoberg 10,4
Blekinge 11,1
Véarmland 11,3
Jénképing 11,3
RIKET 11,4
Halland 11,4
Skéne 11,5
Orebro 11,8
Stockholm 12,2
Dalarna 12,8
Vasterbotten 13,5
Norrbotten 13,9
Vastra Gétaland 14,6

0 5 10 15 20 25
Procent

Kalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Utvirderingen visar ocksa att sannolikheten att vara forskriven
antipsykosmedel skiljer sig at beroende pa personens utbildning och
fodelseland. Aldre med medellang utbildning uppvisar en signifikant
lagre (8 procent) sannolikhet att behandlas med antipsykosmedel dn
dldre med lag utbildning.

Personer fodda i andra nordiska lédnder eller i EU-ldnder utanfor
Norden har en hogre sannolikhet att forskrivas dessa likemedel &n
personer fodda i Sverige (14 respektive 20 procent). Nar det géller
personer fodda i 6vriga varlden, alltsa ldnder utanfér EU, ar det inte
mojligt att presentera ndgra resultat pd grund av sma tal.

Bedémning av resultat

Socialstyrelsen bedomer att landstingen skulle behdva se over for-
skrivningen av demenslidkemedel. Detta géller sérskilt landsting som
forskriver demensldkemedel i mindre utstrackning 4n genomsnittet.
Landstingen skulle ocksa behdva se 6ver hur olika socioekonomiska
faktorer som utbildning och fodelseland paverkar ldkemedelsforskriv-
ningen.

Aven nir det giller forskrivningen av antipsykosmedel beddmer
Socialstyrelsen att landsting som har en hog forskrivning skulle be-
hova analysera orsakerna till detta, tillsammans med berérda kom-
muner.
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6. Battre kunskap om och rutiner for
uppfdlining

Enligt rekommendationerna i de nationella riktlinjerna bér bade
hilso- och sjukvarden och socialtjinsten géra en medicinsk och social
uppfoljning minst en gang per ar. Uppfoljningen bor omfatta ldkeme-
delsbehandling, kognition, funktions- och aktivitetsférmaga, allmén-

tillstand, eventuella beteendeforédndringar samt beviljade bistandsin-
satser.

Svart att kartlagga uppféljning
Landstingens uppf6ljning av personer med demenssjukdom sker i de
flesta fall inom priméirvarden. Aven om utredningen har skett inom
specialistvarden dr det vanligt att patienten 6verfors till primérvarden
for vidare insatser och uppfoljning. Eftersom de flesta primarvards-
verksamheter har anslutit sig till SveDem relativt nyligen gér det inte
att hdmta uppgifter fran kvalitetsregistret for att beskriva hur stor
andel av patienterna som foljs upp. Fran och med ar 2013 tilldelas
landsting vars primérvardsverksamheter registrerar uppfoljning av
demenspatienter i SveDem en prestationsersdttning, i forhallande till
antalet uppfoljningar som har genomforts och registrerats. Detta inne-
bér att det inom ett par ars tid kommer att finnas béttre forutséttningar
att beskriva hur stor andel av demenspatienterna som foljs upp.
Demens ér en progredierande sjukdom, vilket innebér att perso-
nens behov av insatser fordndras over tid. Eftersom en person med
demenssjukdom ofta behdver insatser fran bade landsting och kom-
mun dr det angelédget att uppfoljningen sker i samverkan mellan
huvudménnen. Nér det géller kommunernas uppfoljning saknas helt
och hallet data som beskriver detta.

Brister i primérvérdens uppfdljning

For att 4 en bild av hur primérvéardslékare arbetar med utredning
och uppfoljning av demenspatienter genomforde Socialstyrelsen en
begriansad intervjustudie i borjan av ar 2013.

Resultaten visar att de flesta av de intervjuade primérvardsldkarna
arbetar aktivt med demensutredningar, och att bade kunskapen om
och rutinerna kring demensutredningar har forbattrats under de se-
naste aren. Ddremot dr det ménga som framhéller att det finns brister
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nér det giller uppfoljningen av personer som har fatt sin diagnos.
Brister 1 uppf6ljningen anses delvis bero pa tidsbrist, och att patienter
som har mer akuta behov prioriteras. En annan forklaring ar att det
saknas rutiner for hur uppfoljningen ska ga till. Sarskilt nir det gél-
ler personer som inte far demensldkemedel tycks det finnas brister i
uppféljningen.

Brister i uppféliningen av yngre personer
Niér det géller personer som dr yngre dn 65 ar har specialistvarden
vanligtvis inte bara ett utredningsansvar, utan dven ett fortsatt ansvar
for insatser och uppfoljning. Uppgifter fran SveDem visar att bara
drygt hélften av de under 65 ar som utreddes under ar 2011 hade f6ljs
upp inom 15 manader.

Andelen kvinnor som féljdes upp under den aktuella tidsperioden
var storre dn andelen mén — 55 jamfort med 48 procent.

Tabell 1. Andel personer under 65 ar som féljts upp senast
15 manader efter utredning

Personer som grundregistrerades under &r 2011 och félides upp av specialistvérden inom
15 ménader.

Kén  Antal personer Antal som féljts upp Andel som féljts upp (%)
yngre &n 65 ar

Mén 151 72 47,7

Kvinnor 148 83 55,4

Totalt 299 154 51,5

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Bedémning av resultat

Utvirderingen tyder pé att det finns brister — bade nar det géller den
uppfoljning som sker inom primérvarden och inom specialistvarden.
Det kan dock finnas yttre faktorer som péverkar forutsittningarna for
uppfoljning. Till exempel kan ekonomiska styrmedel paverka var, och
1 vilken omfattning, uppfoljning sker.

Resultaten visar ocksé att det, bland personer under 65 ar, ar fler
kvinnor an mén som f6ljs upp inom specialistverksamheterna. Social-
styrelsen anser att landstingen skulle behéva analysera varfor andelen
min som fo6ljs upp dr mindre, och vid behov vidta atgarder for att 6ka
andelen mén som foljs upp.
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Socialstyrelsen menar att det dr angeldget att landstingen och kom-
munerna tillsammans utvecklar heltdckande rutiner for uppféljning,
som innebdr att uppfoljningen vid behov sker i samverkan mellan
huvudmainnen. Det dr viktigt att folja upp hur demenssjukdomen ut-
vecklas over tid, och att uppmérksamma eventuell samsjuklighet.
Forhoppningen &r att tydliga rutiner leder till att antalet personer som
foljs upp regelbundet okar. Det dr ocksa angeldget att 6ka kunskapen
om hur uppfoljningen ser ut, genom att berdrda verksamheter regist-
rerar uppgifter om uppfoljning — bade i de egna verksamhetssystemen
och 1 kvalitetsregistret SveDem.
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7. Fortsatt utveckling av ett teambaserat
arbetssatt och samordningsfunktioner

En central rekommendation i de nationella riktlinjerna dr att hilso-
och sjukvarden och socialtjansten bor sékerstélla ett multiprofessio-
nellt teambaserat arbete, vilket innebar att flera kompetenser bor vara
delaktiga 1 de insatser som ges.

Tillgangen till olika kompetenser varierar

Utvérderingen visar att det finns stora skillnader nér det géller olika
yrkeskategoriers delaktighet i demensutredningar. I diagrammet nedan
beskrivs andelen personer som har utretts inom specialistvarden och
som har genomgatt en neuropsykologisk bedomning av en psykolog.
Andelen varierar avsevirt mellan landstingen — frén 0 till 71 procent.

Diagram 7A. Neuropsykologisk bedémning inom
specialistvarden

Andel personer inom specialistvérden som genomgétt neuropsykologisk bedémning, 2012.

Norrbotten 80
Orebro 71
Blekinge 59

Kronoberg 56

Vastmanland 41
Stockholm 37
RIKET 27

Vastra Gotaland 26
Uppsala 24
Vésterbotten 21
Halland 19
Joénképing 18
Skéne 12
Vasternorrland 11
Gotland 7
Varmland
Ostergstland

Sérmland
Kalmar

Gavleborg
Dalarna

O O WA~ O, N

T T T T T
0 20 40 60 80 100

Procent
Uppgifter fér Jémtland redovisas inte p.g.a fé registreringar.

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.
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Aven nir det giller andra yrkeskategoriers delaktighet i demensutred-
ningar finns det stora skillnader mellan landstingen. Knappt hilften
av personerna som utreds inom specialistvarden far en funktionsbe-
démning gjord av en arbetsterapeut, men andelen varierar mellan 0
och 80 procent. Det ir relativt ovanligt att personer som utreds inom
specialistvarden far en bedomning av sjukgymnast eller logoped, vil-
ket sker i ungefar 5 procent av fallen. Andelen som far detta varierar
dock mellan 0 och 66 procent respektive 0 och 24 procent.

Det dr ocksa ovanligt att specialistvarden initierar en kuratorskon-
takt i samband med utredning. Under 2012 skedde detta i 14 procent
av fallen, och andelen varierade mellan 0 och 60 procent.

Fler demensteam har utvecklats

Forekomsten av demensteam har 6kat under den senaste tioarspe-
rioden. Ar 2002 angav 35 procent av kommunerna att de hade ett
demensteam — antingen i egen regi eller tillsammans med landstinget.
Ar 2008 uppgick motsvarande andel till 45 procent, och i februari
2013 var det 56 procent av kommunerna som hade ett demensteam.
Manga kommuner séger ocksa att de for narvarande diskuterar moj-
ligheten att starta ett demensteam, eller att det redan finns beslut om
att inrdtta ett sadant.
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Diagram 7B. Demensteam i kommunerna

Andel kommuner och stadsdelar med samordningsfunktioner i form av demensteam.

Svarsfrekvens*
Vasternorrland 100 5/7
Véstmanland 89 9/10
Ostergétland 88 8/13
Sérmland 86 7/9
Vérmland 79 14/16
Vasterbotten 79 14/15
Blekinge 75 4/5
Gavleborg 75 8/10
Jémtland 71 7/8
Kalmar 70 10/12
Uppsala 57 7/8
RIKET 56 258/321
Véstra Gotaland 52 46/58
Kronoberg 50 6/8
Jénképing 50 12/13
Halland 50 6/6
Orebro 50 8/12
Dalarna 46 13/15
Skéne 46 26/42
Norrbotten 38 13/14
Stockholm 26 34/39
Gotland O ‘ ‘ | | | 1/1
0 20 40 60 80 100
Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i lénet.

Kélla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2013.

I de flesta fall (82 procent) 4r demensteamet finansierat enbart av
kommunen, men det finns ocksa exempel pa team som finansieras
gemensamt av landsting och kommun. En del kommuner anger vidare
att demensteamens verksamhet finansieras med hjilp av de statliga
stimulansmedel som har delats ut inom édldreomradet. Uppfoljningen
av stimulansbidraget visar att 6ver 100 kommuner har anvint medlen
till att inratta ett demensteam, eller till att fortsatta att tillhandahalla
ett befintligt sddant [5]. Sannolikt har statsbidragens inriktning varit
en starkt bidragande orsak till den snabba utvecklingen av demens-
teamen. Vilka kompetenser som ingar i demensteamen varierar avsevart
mellan kommunerna. I vissa kommuner utgérs demensteamet av ett fatal
personer, till exempel en sjukskoterska och en underskoterska. Pa andra
hall har teamen en bredare sammanséttning, dir bade demenssjukskdoter-
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ska, arbetsterapeut, kurator, sjukgymnast, bistindsbeddmare och under-
skoterska med vidareutbildning 1 demensvard kan inga.

Det tycks vara relativt ovanligt att det finns en ldkarresurs knuten
till demensteamet. Endast en tredjedel av demensteamen som finan-
sierats med hjilp av stimulansbidrag hade en likarresurs kopplad till
teamet [5].

Ingen dkning av antalet demenssjukskaterskor

I ndstan tre av fyra kommuner (69 procent) finns det en eller flera
demenssjukskoterskor. Andelen kommuner som har en demenssjuk-
skoterska tycks inte ha 6kat sedan 2008, utan snarare minskat ndgot.
Utvecklingen av funktionen tycks istéllet ha skett under perioden
2002 till 2008, da andelen kommuner med demenssjukskoterska
okade fran 39 till 71 procent.

Demenssjukskdterskorna tycks ha mycket varierande uppdrag och
tjénstgoringsgrad. I vissa kommuner &r tjansten som demenssjuk-
skoterska ett heltidsuppdrag, medan andra bara har 20 procent av sin
arbetstid avsatt for uppdraget. Det tycks vara vanligt att uppdraget
som demenssjukskoterska kombineras med ett annat deltidsuppdrag,
till exempel att ansvara for kommunens anhdrigstod.

Majoriteten av landstingen (17 av 21) anger att de har en eller flera
demenssjukskoterskor. Vad som tolkas in i begreppet demenssjuksko-
terska varierar dock. Vissa landsting (Kronoberg, Skéne, Vésternorr-
land, Vistmanland och Vistra Gotalandsregionen) séger att det finns
demenssjukskoterskor, antingen anstéllda inom specialistvarden eller
primérvarden, som har ett dvergripande ansvar for att samordna lands-
tingets insatser till personer med demenssjukdom. I de flesta landsting
tycks dock detta saknas, och 1 stéllet avses demenssjukskoterskor som
ar verksamma vid enskilda vardcentraler eller hélsocentraler.

De flesta landsting sédger att tillgangen till demenssjukskoterskor
varierar mellan de olika vérdcentralerna. Detta innebar att det kan
finnas demenssjukskoterskor vid enstaka vardcentraler, men inte
overallt. Funktionen som demenssjukskoterska tycks ha skapats pa
initiativ av den enskilda vardcentralen, och inte pa grund av centrala
direktiv i landstinget. Vissa landsting tycks dock ha en mer syste-
matisk styrning och organisation kring demenssjukskoterskorna,
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vilket innebér att denna funktion finns vid varje vardcentral eller vid
flertalet av dem.

Sarskild hemtjanstpersonal for personer

med demenssjukdom saknas

I enkiten till kommunerna tillfrigades dessa om de har hemtjanstper-
sonal som enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demens-
sjukdom. En knapp fjardedel av kommunerna siger att de har sddan
personal. Flera kommuner anger ocksa att det finns konkreta planer pa
att skapa resurser, 1 form av sédrskilda team inom hemtjénsten.

Det dr vanligare att det finns sdrskild personal som enbart arbetar
med personer med demenssjukdom i stérre kommuner. Av stadsdelar-
na i Stockholm, Goteborg och Malmo samt andra storre stader dr det
41 procent som har sérskild hemtjdnstpersonal, medan motsvarande
andel i mindre kommuner endast dr 20 procent. I storre stiader finns
det fler personer med demenssjukdom och avstdnden é&r kortare, vilket
sannolikt gor det lattare att bygga upp sérskilda resurser som arbetar
med maélgruppen.

Andelen kommuner dér det finns sérskild hemtjanstpersonal som
enbart arbetar med personer med demenssjukdom har 6kat under det
senaste decenniet. Ar 2008 angav 17 procent av kommunerna att de hade
sddan personal, och &r 2002 var motsvarande andel endast 9 procent.
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Diagram 7C. Hemtjanstpersonal for personer med
demenssjukdom

Andel kommuner och stadsdelar med hemtjénstpersonal som enbart har i uppdrag att
arbeta med personer med demenssjukdom.

Svarsfrekvens*
Vasternorrland 60 5/7
Dalarna 50 12/15
Sérmland 43 7/9
Vastra Goétaland 35 46/58
Ostergéﬂand 33 9/13
Stockholm 32 34/39
Skéne 32 25/42
Orebro 25 8/12
RIKET 24 256/321
Vastmanland 22 9/10
Varmland 21 14/16
Kronoberg 17 6/8
Halland 17 6/6
Jamtland 14 7/8
Gavleborg 13 8/10
Kalmar 10 10/12
Blekinge O 4/5
Jénképing O 12/13
Uppsala O 7/8
Vésterbotten O 14/15
Norrbotten 0 12/14
Gotland 0‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 1/1
0 20 40 60 80 100
Procent

* Antal kommuner som besvarat enkdaten/totalt antal kommuner i ldnet.

Kélla: Socialstyrelsens enkét, februari 2013.

Beddmning av resultat

I de nationella riktlinjerna betonas vikten av ett multiprofessionellt
teambaserat arbetssitt. Det finns stora skillnader nér det géller lands-
tingens tillgang till olika yrkeskategorier, som till exempel arbets-
terapeut, psykolog, sjukgymnast, logoped och kurator. Socialstyrelsen
menar att landsting som saknar dessa yrkeskategorier skulle behova
se over personalsituationen, for att sdkerstilla att de kan tillgodose
patienternas behov av insatser frén olika kompetenser.

Antalet demensteam har 6kat sedan 2008, vilket atminstone delvis
kan forvintas vara ett resultat av det stimulansbidrag som har delats ut
inom dldreomrédet. Socialstyrelsen menar att det dr angeléget att lands-
tingen och kommunerna fortsétter att arbeta i multiprofessionella team,
dven efter det att de statliga stimulansmedlen har upphort. Det dr ocksa
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viktigt att teamen har den kompetens som kravs for uppdraget, vilket
bland annat innebér att det bor finnas en ldkare kopplad till teamet.

I manga kommuner och landsting finns det samordningsfunktioner

1 form av demenssjukskoterskor. Utvirderingen visar att andelen
kommuner med demenssjukskoterskor dr ungefar lika stor som 2008.
Har bor dock papekas att det kan finnas ytterligare personer med an-
nan bakgrund som har ett samordningsansvar, vilket inte framkom-
mer genom kartliggningen. Socialstyrelsen bedomer att kommunerna
skulle behova se over tillgangen till samordningsfunktioner, som
demenssjukskoterskor och demenssamordnare.

I ungefir en fjardedel av kommunerna finns det hemtjanstpersonal
som enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjuk-
dom. Mgjligheten att utveckla sarskilda hemtjénstteam paverkas av
kommunstorlek och andra geografiska forhallanden. Socialstyrelsen
anser dock att fler kommuner skulle behova se dver organisationen av
hemtjénstinsatser i1 ordindrt boende, for att sdkerstilla kontinuiteten
for den enskilde och kvaliteten pé insatserna.
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8. Fler boenden anpassade fér personer
med demenssjukdom

Personer med omfattande fysiska eller kognitiva besvir kan behova
insatser dygnet runt, vilket kan erbjudas vid ett sérskilt boende. I de
nationella riktlinjerna rekommenderas att socialtjdnsten bor erbjuda
ett sirskilt boende som &r specifikt anpassat for personer med de-
menssjukdom. Sddana demensboenden rekommenderas framfor sa
kallade blandade boenden, dér personer med demenssjukdom bor
tillsammans med andra grupper av dldre.

Fler bor i demensboenden — men fortfarande for fé
Uppgifter fran Socialstyrelsens méingdstatistik visar att antalet perso-
ner over 65 ar som bor i permanent sirskilt boende har minskat under
den senaste tiodrsperioden — fran ungefdr 115 500 ar 2002 till 90 500
ar 2012.

Aven om det har skett en minskning av det totala antalet personer
som bor i sérskilt boende tycks det inte som om antalet personer som
bor i demensboenden har minskat under samma tidsperiod, utan
snarare tviartom. Enligt uppgifter frdn Socialstyrelsens kommun-
och enhetsundersokning ar 2012 bodde drygt 29 900 personer med
verkstéllda beslut om permanent sirskilt boende i ett gruppboende
for personer med demenssjukdom [6]. Resultaten ar inte heltdckande,
eftersom 5 procent av de sdrskilda boendeenheterna inte besvarade
enkiten. Uppgifterna géller dessutom endast personer dver 65 ar,
vilket innebér att antalet personer som bor i demensboenden sannolikt
overstiger 30 000.

I samband med att riktlinjerna togs fram gjordes en kartldggning
av landstingens och kommunernas resurser for vard och omsorg vid
demenssjukdom [7]. I kartliggningen uppskattades antalet platser i
demensboenden till 26 000, vilket innebar en 6kning med cirka 2 500
platser jimfort med ar 2002. Aven om uppgifterna inte ir helt jimfor-
bara tyder dessa dnda pa att det har skett en 6kning av antalet perso-
ner som bor i demensboenden under den senaste tioarsperioden.

I diagram 8A redovisas andelen personer med demenssjukdom
som bor i ett demensboende, i1 forhallande till det férvantade antalet
personer med demenssjukdom i respektive kommun. Uppgifterna
ar hdmtade frin Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning
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ar 2012. Eftersom det finns ett visst bortfall och uppgifterna enbart
géller personer 6ver 65 &r dr andelen som fér plats i ett demensboende
sannolikt nagot storre 4n vad som framgar av diagrammet.

Diagram 8A. Personer i demensboende

Andel personer med demenssjukdom som bor i demensboende, i relation fill det
férvantade antalet personer med demenssjukdom i respektive kommun.
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Kélla: Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning, vard och omsorg om éldre 2012.

Diagrammet visar att det finns stora skillnader mellan kommunerna
nir det giller hur stor andel av personerna med demenssjukdom som
kan fa plats i ett demensboende. I de flesta kommuner ligger andelen
mellan 15 och 25 procent, men det finns exempel pd kommuner déir
andelen dr betydligt 1agre respektive hogre dn sa.

Brist pd malgruppsanpassade boenden
De flesta kommuner saknar demensboenden till grupper med sérskil-
da behov, som till exempel personer som dr yngre dn 65 ar eller som

har ett annat modersmal 4n svenska.
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Tabell 2. Boenden for grupper med sarskilda behov

Andel kommuner och stadsdelar med egna sérskilda boenden fér grupper med sérskilda
behoyv, respektive andel av de som saknar detta men som kdper platser i andra kommuner
eller stadsdelar. Riket i procent.

Grupper med sarskilda behov Andel kommuner Andel kommuner
med egna boenden som saknar boenden
men koper platser

Beteendeférandringar 36 15
Utvecklingsstérning och 9 3
demenssjukdom

Yngre personer (under 65 ér) 11 10
Personer med annat modersmal én 11 5
svenska

Kélla: Socialstyrelsens enkéit till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Det dr vanligare att det finns mélgruppsanpassade demensboenden i
Stockholm, Goéteborg, Malmo och andra storre stéder én i vriga lan-
det. Det dr ocksd avsevirt vanligare att storstadskommunerna kdper
platser i andra kommuner eller stadsdelar for att tillgodose behoven
hos de egna kommuninvéanarna. Detta dr inte forvanande, eftersom
mdjligheten att utveckla malgruppsanpassade boenden péverkas av
kommunstorlek och geografiska avstand.

Bedémning av resultat

I de allra flesta kommuner finns det sérskilda boenden som enbart
riktar sig till personer med demenssjukdom. Det forefaller ocksa som
om antalet platser i demensboenden har 6kat under den senaste tioars-
perioden. Det &r positivt, men det tycks dndé inte som om platserna
ricker till. Ungefér hélften av de som bor i ett sérskilt boende och har
en kognitiv svikt bor idag i ett blandat boende, istillet for i ett
demensboende.

Skillnaderna mellan kommunerna ar ocksa mycket stora nir det
géller hur stor andel av personerna med demenssjukdom som kan
erbjudas plats i ett demensboende. Socialstyrelsen bedomer dérfor att
ménga kommuner skulle behdva se dver och vid behov utdka antalet
platser i demensboenden.

Andelen kommuner med mélgruppsanpassade boenden, till exem-
pel for yngre personer, har 6kat nagot sedan 2008. Det forekommer
ocksé att kommunerna koper platser i boenden 1 andra kommuner.
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Socialstyrelsen bedomer dock att &nnu fler kommuner skulle kunna
utveckla malgruppsanpassade boenden eller samverka med andra
kommuner for att tillgodose behoven hos de egna kommuninvéanarna.
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Q. Fortsatt utveckling av ett personcentrerat
arbetssatt

Begreppet personcentrerad omvardnad &r centralt i de nationella rikt-
linjerna. Personcentrerad omvéardnad innebér att personen, och inte
demenssjukdomen, sitts i fokus och tar utgdngspunkt i den demens-
sjukes upplevelse av sin verklighet.

Levnadsberattelser ar ett etablerat verktyg

En del i den personcentrerade omvardnaden dr att den demenssjuke
uppmuntras att berdtta om sig sjilv och sitt liv. Ett sitt att ta del av
den demenssjukes livshistoria dr genom att inhdmta en sé kallad lev-
nadsberittelse. Levnadsberittelsen, som bor vara dokumenterad, kan
till exempel innehélla en beskrivning av den enskildes livshistoria,
varderingar och preferenser.

Resultaten frin enkdéten till ett urval demensboenden tyder pa att
levnadsberittelser ar ett etablerat verktyg i verksamheterna. Samt-
liga boenden som besvarat enkédten anger att de brukar inhdmta och
dokumentera personens levnadsberittelse i samband med att den
flyttar in. Det &r vanligast att de flesta personer vid boendet, men inte
alla, har en dokumenterad levnadsberittelse. Vid en mindre andel av
boendena &r det ungefir hilften, eller mindre dn hilften, som har en
levnadsberittelse.

I de flesta fall drgjer det minst en vecka efter att personen har flyt-
tat in till demensboendet innan man har hdmtat in levnadsberittelsen.
En mindre andel av demensboendena anger dock att de brukar doku-
mentera levnadsberéttelsen redan innan inflyttning. Ofta har dessa
demensboenden skickat ut formuléret for levnadsberittelsen sa snart
den enskilde eller de anhdriga har tackat ja till placeringen vid boendet,
och levnadsberittelsen kompletteras sedan vid inflyttningssamtalet.

Resultaten fran utviarderingen tyder pa att de flesta verksamheter
aktivt anvénder levnadsberittelsen i det dagliga arbetet, och upplever
att denna utgor en viktig del 1 arbetet for att nd en personcentrerad
omvardnad.

Kontaktpersoner finns dverallt

Ett sdtt att 6ka den enskildes delaktighet och inflytande &r att i sam-
band med inflyttningen till demensboendet utse en sirskild person i
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personalgruppen som har i uppdrag att samordna fragor som rér den
enskildes personliga omvéardnad och service. Denna person, som i
manga verksamheter bendmns kontaktperson, kan till exempel an-
svara for att tillsammans med den enskilde och dess anhdriga planera
for hur genomforandet av olika insatser ska ga till samt dokumentera
detta i en genomforandeplan.

I enkiten till demensboendena stélldes fragan om man erbjuder de
boende en fast personalkontakt for fragor som ror den éldres person-
liga omvéardnad och service. Samtliga demensboenden som har besva-
rat enkdten anger att de gor detta. Flera boenden papekar sirskilt att
de dessutom har en namngiven vice kontaktperson, som tar 6ver om
den ordinarie kontaktpersonen ér franvarande

Niéstan alla demensboenden (99 procent) uppger att samtliga perso-
ner vid boendet har en kontaktperson.

Uppgifter fran Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersok-
ning om vérd och omsorg om dldre bekréftar att det &r mycket vanligt
med kontaktpersoner inom dldreomsorgen. Av de boendeenheter som
deltog 1 undersokningen ar 2012 var det 99 procent som angav att de
erbjod de boende en kontaktperson [6].

De flesta demensboenden ar sméskaliga

En viktig forutsittning for att kunna erbjuda en personcentrerad
omvardnad &r att boendena inte &r alltfor stora. I de nationella riktlin-
jerna rekommenderas att de sdrskilda boendena bor vara smaskaliga.
Bristen pé vetenskapligt underlag gor att det inte pekas ut hur manga
boende det bor vara per enhet. I den konsensusenkét som genomfor-
des i samband med framtagandet av riktlinjerna svarade dock samt-
liga personer att en enhet inte bor ha fler an 10 platser, om man ska se
till den demenssjukes behov.

I Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersokning om vard och
omsorg om dldre 2012 uppmanades varje boendeenhet att ange hur
manga gruppboenden for personer med demenssjukdom det fanns vid
enheten samt antalet rum vid respektive gruppboende. Trots att det
ingick en definition av begreppet ’gruppboende” tycks en del enheter
ha tolkat begreppet pa ett annat sitt 4n det som var avsett. Nagra en-
heter har till exempel angett lika minga platser som vid det sirskilda
boendet totalt. Detta gor att resultaten i tabell 3 bor tolkas med viss
forsiktighet.
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Med detta sagt tyder resultaten pa att de flesta av Sveriges demens-
boenden dr smaskaliga. Néstan tre av fyra demensboenden anger att
de har 10 rum eller férre, och det ar vanligast att boendet har 8 rum.
Sannolikt dr andelen sméskaliga demensboenden dnnu storre édn vad
som framgar av tabellen nedan.

Tabell 3. Storlek pa demensboenden

Antal rum Andel demensboenden, i procent

Férre an 6 2
6 6
7 9
8 29
9 16
10 14
Fler an 10 24

Kélla: Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning, vard och omsorg om éldre 2012.

Bedémning av resultat

Socialstyrelsens utvdrdering tyder pé att begreppet personcentrerad
omvardnad har fétt ett stort genomslag i verksamheter som arbetar
med personer med demenssjukdom. Det dr positivt att nistan alla
demensboenden samlar in levnadsberéttelser, och att s& méanga aktivt
anvinder dessa i det dagliga arbetet. Vid en del demensboenden kan
det dock droja flera veckor innan levnadsberittelsen har hamtats in.
Detta bor ske sé snart som mdjligt — helst redan innan den enskilde
flyttar in pa boendet. Det forefaller ocksa som om metoderna for

att inhdmta levnadsberittelser skulle kunna utvecklas. Till exempel
kan det vara en fordel om underlag till levnadsberittelsen samlas in
genom en kombination av skriftliga formuldr och intervjuer med den
demenssjuke och de anhoriga eller andra nérstaende.

Att samtliga demensboenden erbjuder en kontaktperson och att
néstan alla personer pa boendet har en sadan &r ocksa ett tecken pa att
verksamheterna strivar efter en samordning kring och delaktighet for
den enskilde.

En viktig forutséttning for att kunna erbjuda en personcentrerad
omvardnad dr att boendena inte dr alltf6r stora, och att det finns till-
rackligt med personal for att verksamheten ska kunna utformas efter
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den enskildes behov. Utvarderingen visar att de flesta demensboenden
ar sméskaliga, men att det ocksa finns boenden som ér alltfor stora.
Tillsynsaktiviteter som Socialstyrelsen har genomfort tyder pa att

det finns brister 1 bemanningen — inte minst nattetid. Socialstyrelsen
har darfor fatt i uppdrag att utforma foreskrifter for att sikerstilla att
bemanningen é&r tillrdcklig vid landets demensboenden, i relation till
de boendes behov (SOSFS 2012:12). Foreskrifterna kommer att trida
1 kraft den 31 mars 2015. Det dr angeldget att kommunerna kontinuer-
ligt ser over storleken pa och bemanningen vid de sérskilda boendena
— inte bara for att garantera de boendes sdkerhet utan ocksa for att
kunna ge en personcentrerad omvardnad.
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10. Utbildningsinsatserna har ékat — men
det behdvs aterkommande utbildning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personalen, framst
vardbitrdden och underskoéterskor, som arbetar med personer med
demenssjukdom bor ges mojligheter till utbildning som &r langsiktig,
kombinerad med praktisk trdning, handledning och feedback.

Nationella satsningar har ékat personalens kunskap
Under de senaste aren har det skett omfattande satsningar for att 6ka
baspersonalens kompetens. Under perioden 2007-2012 avsatte rege-
ringen cirka 5 miljarder kronor for att stddja kommuner och landsting
i arbetet med att hoja kvaliteten 1 varden och omsorgen om éldre
personer. Demensvérd var ett av flera prioriterade omraden. Statsbi-
draget har bland annat anvints till att utveckla demensteam samt till
kompetenshdjande insatser 1 form av utbildning och handledning.

I uppfoljningen av stimulansmedlen konstateras att den samman-
tagna utbildnings- och handledningssatsningen inom insatsomradet
demensvard har bidragit till en kompetenshdjning hos personalen
som arbetar med vard och omsorg for personer med demenssjuk-
dom. Kommuner och landsting som har tagit del av stimulansmed-
len bedomer att utbildningsinsatserna har varit omfattande, och att
kunskaperna pa sa vis finns kvar i organisationerna dven efter det att
stimulansbidraget har upphort. Samtidig poéngteras att utbildningsin-
satserna maste upprepas for att kunskaperna ska vara bestaende, inte
minst nér nyanstdllningar gors [5].

En annan utbildningssatsning &r utvecklingen av webbutbildningen
Demens ABC. Demens ABC har utarbetats av Svenskt Demenscen-
trum, och &r baserad pd Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Demens
ABC ér 6ppen for alla men véinder sig framforallt till vard- och om-
sorgspersonal. Sedan Demens ABC lanserades ar 2010 har mer dn
50 000 personer slutfért utbildningen. Ar 2011 fick Svenskt Demens-
centrum i uppdrag fran Socialdepartementet att vidareutveckla Demens
ABC genom Demens ABC plus. Demens ABC plus &r ett samlings-
namn for sex webbutbildningar som &r mer specialiserade, och som
riktar sig till foljande malgrupper: primérvarden, bistdndshandliggare,
hemtjanst, sirskilt boende, anhoriga och sjukhus. I november 2013
fanns det férdiga utbildningar for primérvard, bistindshandlaggare
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och hemtjinst. Ovriga webbutbildningar kommer att lanseras under
ar 2014.

F& har langre pabyggnadsutbildning
Resultaten fran enkdtundersokningen till ett urval demensboenden
tyder pa att ungefar hilften av landets demensboenden har minst en
personal med en lingre pabyggnadsutbildning med inriktning mot
demens. Med ldngre pabyggnadsutbildning avses till exempel utbild-
ning till Silviasyster eller KY-utbildning/Y H-utbildning (Kvalificerad
yrkesutbildning respektive Yrkeshogskoleutbildning) med inriktning
mot demensvard eller motsvarande.

Vid en majoritet av demensboendena dr det dock endast ndgon
enstaka person vid demensboendet som genomgatt en langre pabygg-
nadsutbildning.

Tabell 4. Andel av omsorgspersonalen med en ldangre
pabyggnadsutbildning med inriktning mot demens

Med omsorgspersonal avses till exempel underskéterskor och vardbitraden.
Andel demensboenden i procent.

Samtliga i Inte alla Mindre Gn  Nagon Ingen
personal- men mer halften enstaka
gruppen an hélften men mer
an enstaka
Andel demens- 1 6 5 33 54

boenden

Kélla: Socialstyrelsens enkét till ett urval demensboenden, april 2013.

Ménga deltar i kompetensutveckling

Aven om det 4r ovanligt att personalen har en lingre pabyggnads-
utbildning med inriktning mot demens ar det relativt vanligt att
personalen deltar 1 andra utbildningar for att 6ka den egna kompe-
tensen. Majoriteten av demensboendena anger att det finns personal
vid boendet som har genomgétt Demens ABC eller annan langsiktig
utbildning som é&r relevant for den som arbetar med personer med
demenssjukdom. Som exempel pd utbildningar ndmns till exempel
kurser som arrangerats av Silviahemmet och olika internutbildningar,
ofta med inriktning mot beteendemaéssiga och psykiska symtom vid
demenssjukdom (BPSD) eller bemdtandefragor.
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Tabell 5. Omsorgspersonal som under 2012 eller 2013
deltagit i Demens ABC eller annan langsiktig utbildning
Med omsorgspersonal avses till exempel underskéterskor eller vardbitraden. Med langsik-

tig utbildning avses en sammanhdngande serie av utbildningstillféllen, och inte enstaka
forelasningar. Andel demensboenden i procent.

Andel av om- Samtligai Inte alla Mindre Gn  Nagon Ingen
sorgspersonalen personal- men mer  hdlften men enstaka
som deltagit i: gruppen an hélften mer &n

enstaka
Demens ABC 43 18 12 7 18
Annan léngsiktig 9 4 21 12 53
utbildning

Kalla: Socialstyrelsens enkét till eft urval demensboenden, april 2013.

Bedémning av resultat

Resultaten tyder pa att det under de senaste aren har skett en kom-
petenshdjning bland personalen, vilket 4r mycket positivt. Social-
styrelsen bedomer dock att det dr angeldget att mdjligheten till lingre
pabyggnadsutbildning och annan kompetensutveckling fortsétter
dven efter det att de statliga satsningarna har upphort. Myndigheten
anser darfor att det ar viktigt att kommuner och landsting bygger upp
varaktiga strukturer for kompetensutveckling, som gor det mdjligt att
regelbundet erbjuda personalen utbildningsinsatser med en langsiktig
inriktning.
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11. Fler behéver handledning — och oftare

I de nationella riktlinjerna lyfter Socialstyrelsen fram att utbildning
som ges till personalen bor vara kombinerad med praktisk trédning,
handledning och feedback.

Alla demensboenden erbjuder inte handledning
I enkdten till ett urval demensboenden stélldes fragan om omsorgsper-
sonalen hade fétt tillgéng till handledning under 2012 och/eller 2013.
Majoriteten av demensboendena anger att atminstone nagon eller
nagra personer i omsorgspersonalen har fatt handledning under den
aktuella tidsperioden. Vid néstan en tredjedel av boendena ar det
dock ingen i personalgruppen som har fitt handledning. Vissa
demensboenden, som saknar tillgang till externa handledare, papekar
dock att det finns utbildade reflektionsledare inom personalgruppen
som haller i reflektionssamtal vid teammoten eller liknande.

Tabell 6. Omsorgspersonal som fatt handledning under 2012
och/eller 2013

Med omsorgspersonal avses till exempel underskéterskor och vardbitraden. Andel demens-
boenden i procent.

Samtligai Inte alla Mindre &n Nagon Ingen
personal- men mer  hadalften men enstaka
gruppen an hélften  mer &@n enstaka

Andel demens- 40 17 8 5 30

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.

Handledningen sker for sallan

Hur ofta handledningen sker varierar ocksa mellan demensboendena.
Vid nistan hélften sker handledningen mer séllan dn en gang i kvar-
talet, och vid en fjdrdedel mer séllan &n en gang i halvéret. Endast var
fjarde demensboende anger att handledningen sker en gang i mana-
den eller oftare.

Att handledning sker s& oregelbundet beror pa att manga demens-
boenden enbart tar hjélp av en handledare nér ett akut behov uppstér,
till exempel da man har svért att hantera en brukare med utagerande
beteende.
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Tabell 7. Regelbundenhet i handledning under 2012
och/eller 2013

Andel demensboenden i procent.

En géng i Minst en Minst en Mer sallan

manaden gang i gang i dn en gang i

eller oftare kvartalet halvaret halvaret
Andel demens- 27 24 22 27

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkét till eft urval demensboenden, april 2013.

Flera demensboenden péapekar i sina kommentarer att det i dagsléget
rader brist pa handledare, men att det kommer att utbildas fler under
aret. Nagra papekar ocksaé att det saknas resurser for handledning,
och att detta inte dr en tillrackligt prioriterad fraga.

Bedémning av resultat

Resultaten i utvirderingen tyder pé att handledning inte erbjuds i den
omfattning som skulle vara 6nskvérd. Handledningen tycks ocksa ske
alltfor oregelbundet. Socialstyrelsen bedomer darfor att tillgdngen till
handledning behover 6ka. Myndigheten anser ocksa att handledning-

en bor ske regelbundet — helst en gadng i manaden och minst en gang i
kvartalet — och inte enbart da ett akut behov av handledning uppstér.
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12. Fler riktade dagverksamheter

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att socialtjdnsten bor
erbjuda personer med demenssjukdom plats i dagverksamhet som
specifikt riktar sig till malgruppen. Sddana dagverksamheter rekom-
menderas framfor sa kallade blandade dagverksamheter, det vill sdga
verksamheter som vénder sig bade till personer med demenssjukdom
och till andra é&ldre. I riktlinjerna rekommenderas ocksa att yngre per-
soner med demenssjukdom bor erbjudas plats i dagverksamhet som
specifikt riktar sig till malgruppen.

Riktade dagverksamheter finns — men inte éverallt
I mer &n atta av tio kommuner finns det bistdindsbedomd dagverksam-
het som enbart riktar sig till personer med demenssjukdom. Andelen

Diagram 12A. Dagverksamhet fér personer med
demenssjukdom

Andel kommuner och stadsdelar med bistandsbedémd dagverksamhet enbart for
personer med demenssjukdom.

Svarsfrekvens*
Blekinge 100 4/5
Kronoberg 100 6/8
Stockholm 100 33/39
Vastmanland 100 9/10
Sérmland 100 7/9
Gotland 100 1/1
Vastra Goétaland 96 47/58
Dalarna 92 13/15
Skéne 92 25/42
Kalmar 91 11/12
Uppsala 86 7/8
RIKET 84 259/321
Jénképing 83 12/13
Halland 83 6/6
Vasternorrland 80 5/7
Ostergétland 78 9/13
Orebro 75 8/12
Norrbotten 69 13/14
Gavleborg 63 8/10
Varmland 50 14/16
Vasterbotten 50 14/15
Jamtland 14 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 7/8
0 20 40 60 80 100
Procent
* Antal kommuner som besvarat enkdten/totalt antal kommuner i lénet.
Kélla: Socialstyrelsens enkdt, februari 2013.
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kommuner med dagverksamhet med denna inriktning ar ungefar lika
stor som i tidigare enkdtundersokningar, som gjordes 2002 respektive
2008.

Flera av de kommuner som saknar bistindsbeddmd dagverksam-
het som enbart riktar sig till personer med demenssjukdom har dock
tillgdng till dagverksamhet for mélgruppen, men anger att insatsen
inte dr bistandsbeddmd.

Inom ramen for arbetet med att utveckla 6ppna jimforelser inom
dldreomradet genomforde Socialstyrelsen under ar 2013 en kartlagg-
ning av dagverksambheter i ett femtiotal kommuner [8]. Kartligg-
ningen visar att dagverksamheter med inriktning mot personer med
demenssjukdom oftast kriaver bistdndsbeslut, medan detta inte ar lika
vanligt vid dagverksamheter med en annan inriktning (social, rehabi-
litering eller somatisk).

Dagverksamheter med inrikining mot demens intar en

sarstalining
Resultat fran den ovan ndmnda kartldggningen visar att dagverk-
samheter med inriktning mot personer med demenssjukdom tycks
inta en sdrstéllning jamfort med dagverksamheter som har en annan
inriktning. Dagverksamheterna med demensinriktning har tydligare
uppdragsbeskrivningar, och andelen enheter som foljer upp verksam-
hetsmélen &r storre. Vissa kompetenser, som sjukskoterska och arbets
terapeut, finns i storre utstrdckning vid demensenheterna. Nastan
samtliga tillfrigade demensenheter har pedagogiska méltider, medan
detta giller mindre &n hélften av 6vriga enheter. Det dr ocksa betyd-
ligt vanligare att dagverksamheten samverkar med hemtjénsten, till
exempel ndr det géller samplanering av insatser.

Resultaten fran kartlaggningen ger ytterligare stdd at rekommenda-
tionen att personer med demenssjukdom fér battre och mer anpassade
insatser vid en dagverksamhet som enbart dr inriktad mot malgruppen.

Det saknas mélgruppsanpassade dagverksamheter

I en knapp femtedel av kommunerna finns det dagverksamhet som
riktar sig till yngre personer med demenssjukdom, och i en ungeféar
lika stor andel finns dagverksamhet for personer med beteendeforiand-
ringar. [ mindre dn fem procent av kommunerna finns dagverksamhet
som dr anpassad for personer med ett annat modersmal dn svenska.
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Malgruppsanpassade dagverksamheter ar betydligt vanligare i stor-
stdderna och andra storre stidder én i 6vriga landet.

Tabell 8. Dagverksamheter for grupper med sérskilda behov

Andel kommuner/stadsdelar med dagverksamheter fér grupper med sarskilda behoy,
respektive andel av de som saknar detta men som képer platser i andra kommuner eller
stadsdelar. Riket, i procent.

Grupper med Andel kommuner med Andel kommuner

sarskilda behov egna dagverksamheter  som koper platser
for malgruppen

Yngre personer (under 65 ar) 17 10

Beteendefsréindringar 16 3

Utvecklingsstérning och 6

demenssjukdom

Personer med annat moders- 4 3
mal &n svenska

Kélla: Socialstyrelsens enkét till kommuner och stadsdelar, 2008 respektive 2013.

Bedémning av resultat

I de flesta kommuner (atta av tio) finns det dagverksamhet som sér-
skilt riktar sig till personer med demenssjukdom. Socialstyrelsen
bedomer att detta dr positivt, men att det skulle vara 6nskvirt att
riktade dagverksamheter fanns i dnnu fler kommuner.

I en liten andel av kommunerna finns det sirskilda dagverksamhe-
ter for till exempel yngre personer, personer med beteendeférandring-
ar eller med ett annat modersmal dn svenska. Mgjligheten att utveckla
dagverksamheter med olika inriktning paverkas av kommunstorlek
och geografiska avstdnd. Socialstyrelsen gér dock beddmningen att
fler kommuner borde kunna utveckla malgruppsanpassade dagverk-
samheter.
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13. Mer stdd till anhériga — och anpassat
till olika grupper

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden
och socialtjénsten bor erbjuda anhdrigstdd 1 form av utbildningspro-
gram och psykosociala stodprogram. En annan form av stéd som
rekommenderas i riktlinjerna dr avlosning, vilket kan ske genom att
den demenssjuke tillfélligt vistas pa ett sarskilt boende (korttids-
boende) eller deltar i dagverksamhet. Vidare rekommenderas sa kallade
kombinationsprogram, vilket innebér en kombination av flera olika typer
av atgirder som till exempel avlosning 1 form av dagverksamhet, utbild-
nings- och traningsprogram samt hemtjanst.

Livssituationen for personer som tidigt insjuknar i en demenssjuk-
dom kan vara helt annorlunda &n for &ldre personer. I riktlinjerna
rekommenderas dirfor att anhdriga till yngre personer med demens-
sjukdom bor erbjudas specifikt anpassat stod och individuellt anpassad
avlosning,

Ofta tas initiativ till anhdrigstdd — men inte alltid

I diagrammet nedan redovisas andelen personer dér primérvarden
initierat stod till anhoriga 1 samband med utredning. Landsting som
har ett stort antal primérvérdsregistreringar i forhallande till forvintad
incidens (hog tackningsgrad) ar markerade med morkblatt i diagram
13A, och dvriga landsting med ljusblétt (1&g tackningsgrad). Till hoger i
diagrammet anges antalet nyregistreringar i respektive landsting.

Primérvarden i Blekinge, Dalarna, Gotland, Jimtland, Norrbotten
och Uppsala registrerade mindre dn 25 patienter under ar 2012, vilket
gOr att resultaten for dessa landsting inte redovisas.

I ungefir hélften av fallen tar primérvarden initiativ till nagon
form av anhdrigstdd. Andelen i olika landsting varierar mellan 35 och
78 procent. Det ar inte realistiskt att andelen uppgar till 100 procent,
eftersom alla personer med demenssjukdom inte har anhdriga eller
andra nérstdende, eller har kontakt med dessa.

Det framgar inte av uppgifterna fran kvalitetsregistret vilken form
av anhorigstod som har initierats.
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Diagram 13A. Primarvardens initiativ till anhérigstod

Andel personer dar primarvarden initierat stod till anhériga, 2012.

Antal nyregistrerade

Ostergétland | 78 e 79
Stockholm |77 1 22
Vésternorrland |75 e — 65
Sérmland  IEE I 261
Kalmar 335
Kronoberg |61 = 85
e — %0
RIKET 2 900
Jénképing | 54 e 106
Vastmanland 193
Halland |49 e 59
Skane | 49 e 296
Véstra Gstaland [ r2N = — 857
Orebro |42 E— 45
Vasterbotten |40 e 65
Gévleborg |35 B ——— 49
T T T T
0 20 40 60 80 100
Procent

M Hog tackningsgrad

[ | Lag tackningsgrad

Uppgifter fér Uppsala, Gotland, Blekinge, Dalarna, Jémtland och Norrbotten redovisas inte
p.g.a. f& registreringar.

Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Inom specialistvarden initieras anhorigstod i ndstan 70 procent av
fallen. Hér finns det dock stora skillnader mellan landstingen. I vissa
landsting far mer dn 90 procent av de anhdriga erbjudande om stod-
insatser, medan det pa andra hall i landet 4r mindre dn 15 procent

som far detta.
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Diagram 13B. Specialistvardens initiativ till anhorigstod

Andel personer dér specialistvarden initierat stéd till anhériga, 2012.

Halland 91
Gotland 90
Vasterbotten 87
Gavleborg 86
Ostergstland 86
Sérmland 83
Jénksping 81
Dalarna 78
Stockholm 69
RIKET 69
Uppsala 69
Skéne 66
Kronoberg 65
Vaésternorrland 51
Orebro 50
Kalmar 48
Blekinge 48
Vastmanland 46
Vastra Gotaland 45
Vérmland 16
Norrbotten 14

0 20 40 60 80 100
Procent

Uppgifter fér Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar.
Kélla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Det tycks som om anhdrigstddet har utvecklats avsevirt under de
senaste aren. Mellan 2010 och 2012 har andelen personer dér specia-
listvarden har initierat anhorigstod okat fran 57 till 69 procent.

Anhérigstdd finns — men inte anpassat for olika
mélgrupper

I de allra flesta kommuner erbjuds anhoriga till personer med demens-
sjukdom mdjlighet till avldsning, antingen i hemmet eller genom att
den demenssjuke tillfélligt vistas pa ett korttidsboende eller deltar i en
dagverksambhet.

I fyra av fem kommuner finns det ocksa anhorigutbildningar, som
sarskilt riktar sig till anhdriga till personer med demenssjukdom. I en
lika stor andel av kommunerna finns det traffpunkter eller gruppverk-
samheter, dar anhoriga till personer med demenssjukdom far traffa
andra som befinner sig i en liknande situation.
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Utover dessa former av anhorigstod anger tva tredjedelar av kom-
munerna att de erbjuder andra former av anhorigstod som sérskilt rik-
tar sig till personer med demenssjukdom. Manga kommuner erbjuder
olika former av friskvérds- eller trivselaktiviteter, som till exempel
massage, vattengymnastik eller avslappning. Andra namner att de
deltar 1 "Gapet”, vilket dr ett webbaserat anhorigstod som omfattar ett
40-tal kommuner i landet.

Andelen kommuner som har anhdrigstod som &r sérskilt anpassat
for anhoriga till personer med beteendefordandringar, utvecklingsstor-
ning eller till de som insjuknat 1 demenssjukdom tidigt i livet har dkat
sedan 2008. Majoriteten av kommunerna saknar dock fortfarande
sarskilt anpassat anhorigstod for dessa grupper.

Tabell 9. Andel kommuner med sérskilt anpassat anhérig-
stéd for olika malgrupper.

Ar 2008 och 2013. Riket, i procent.

Grupper med Ar 2008, andel Ar 2013, andel
sarskilda behov av kommunerna av kommunerna
Beteendeférandringar 14 34
Utvecklingsstérning och 8 14
demenssjukdom

Yngre personer (under 65 ér) 6 29

Personer med annat modersmal * 6

&n svenska

* Denna fraga saknades i 2008 ars enkdit.

Kélla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, 2008 respektive 2013.

Det dr vanligare att det finns mélgruppsanpassat anhdrigstod i de
storre stdderna dn i vriga landet. Nér det géller anhorigstod som
riktar sig till nérstaende till yngre personer med demenssjukdom
finns detta i 59 procent av storstdderna eller andra storre stider,
jamfort med 23 procent av kommunerna i 6vriga landet. Att det finns
sarskilda stodinsatser till anhdriga till personer som har en utveck-
lingsstorning eller som kommer fran ett annat land &r ocksa ungefér
dubbelt sa vanligt i storre stider. Daremot tycks sarskilda stodinsatser
till anhoriga till personer med beteendeforandringar vara ungefér lika
vanligt 1 storre stider som i mindre kommuner.

84 NATIONELL UTVARDERING — VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Fordjupad redovisning av rekommendationer och bedémningar

Bedémning av resultat

Socialstyrelsen bedomer att det &r positivt att det tycks ha skett en
utveckling av anhorigstddet under de senaste aren — bade inom lands-
tingen och inom kommunerna.

Under perioden 2010-2012 har andelen personer dir specialistvar-
den initierat stdd till anhoriga okat. Det finns dock stora skillnader
mellan landstingen. Socialstyrelsen anser att landstingens utredande
verksamheter — sdrskilt primérvarden — skulle kunna bli d4nnu béttre
pa att uppmirksamma de anhorigas behov 1 samband med utredning.
Landsting som saknar rutiner for anhorigstdd, till exempel i vardpro-
gram, borde ocksa utveckla detta.

Aven inom kommunerna behdvs en fortsatt utveckling av anhorig-
stodet. Pa de allra flesta hall finns anhorigstod som ar sarskilt riktat
till anhoriga till personer med demenssjukdom, men detta borde
finnas overallt. Kommuner som inte erbjuder riktat anhorigstod i
form av avlosning, utbildningsprogram och psykosociala stodprogram
skulle behova utveckla detta. Kombinationsprogram, dar flera olika
stodatgirder till anhoriga erbjuds samtidigt, har visat sig ha god
effekt [9].

Aven nir det giller anhdrigstdd som 4r anpassat for grupper med
sarskilda behov, till exempel anhoriga till yngre personer som insjuk-
nar 1 demenssjukdom eller som inte behirskar svenska spraket, har
det skett en positiv utveckling under de senaste aren. Socialstyrelsen
bedomer dock att det skulle vara dnskvirt att &nnu fler kommuner
utvecklade anhorigstod anpassat for olika malgrupper.
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14. Behoven hos personer fran andra lénder
behéver uppmarksammas

Idag finns det ungefér 20 000 personer i Sverige som &r fodda i ett
annat land och som har en demenssjukdom. Den 1 séirklass storsta
gruppen dr personer fodda i Finland eller i ndgot av de andra nordiska
landerna.

Under den nidrmaste tjugoarsperioden raknar man med att antalet
personer med demenssjukdom och utldndsk bakgrund kommer att
fordubblas. Andelen dldre personer som kommer frén linder utanfor
Norden eller 6vriga Europa forvéntas oka avsevirt.

For att varden och omsorgen ska vara personcentrerad ar det vik-
tigt att beakta behov som &r relaterade till att personen har en annan
kulturell eller spraklig bakgrund. Att ta kulturell hinsyn handlar till
exempel om att ge personen mojlighet att utdva sig religion, fa kultu-
rellt anpassad mat, besvara sina kulturella traditioner och sedvénjor
samt att fa tillgang till personal som talar samma sprdk som personen
med demenssjukdom. Att bli vardad av personal som kommunicerar
pé samma modersmaél och som har kulturkompetens kan ge trygghet,
okat vélbefinnande och en kédnsla av hemmastaddhet.

Landsting och kommuner saknar sarskilda insatser

Det dr ovanligt att landstingen har sarskilda insatser som riktar sig till
personer med demenssjukdom och ett annat modersmal &n svenska.
Tre landsting (Stockholm, Skine och Orebro) anger att sédana insat-
ser finns, vilket dr en marginell 6kning jamfort med 2008 da detta
fanns i tva landsting.

I en liten andel av kommunerna finns det sérskilda verksamheter
som riktar sig mot personer med demenssjukdom som har ett annat
modersmél dn svenska. Drygt tio procent av kommunerna anger att
det finns sérskilda boenden for personer med ett annat modersmal.

I de flesta fall 4r boendena avsedda for finsksprakiga personer, men
det finns ockséd exempel pa boenden for personer som talar persiska,
arabiska eller syrianska. Fem procent av kommunerna anger att de
koper platser i andra kommuner for att tillgodose behoven hos de
egna kommuninvanarna.

Niér det géller dagverksamhet, hemtjanst och anhorigstod finns
sprdkanpassade insatser i mindre &n var tionde kommun.
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Tabell 10. Andel kommuner med verksamheter med
inriktning mot personer med annat modersmal &n svenska

Riket, i procent.

Verksamhet Andel kommuner 2013
Sarskilt boende 11
Dagverksamhet 4
Hemtjénst 8
Anhdrigstod 6

Kélla: Socialstyrelsens enkét till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Sprakligt anpassade verksamheter finns framforallt i storstdderna
eller 1 andra storre stidder. Det dr 27 procent av storstdderna och de
storre stiderna som anger att de har sérskilda boenden for personer
med ett annat modersmaél &n svenska, och ytterligare 17 procent som
koper platser i andra kommuner eller stadsdelar. Aven nir det giller
dagverksamhet forekommer det att kommunerna 1 storstadsomrédena
samverkar med varandra, &ven om det ar ovanligt.

Fodelselandet paverkar lakemedelsférskrivningen
Utvérderingen visar att personer som dr fodda utanfor Norden féar
mindre demenslédkemedel &n andra. Daremot ar forskrivningen av
antipsykosmedel inom sérskilda boenden hogre till personer som inte
ar fodda i Sverige.

Beddmning av resultat

Utvirderingen tyder pa att det finns brister i varden och omsorgen

av personer frdn andra linder — bade nir det giller mojligheten till
tidig upptackt, adekvat lakemedelsbehandling och vilka insatser som
ges ndr ndgon har fatt en demensdiagnos. Antalet dldre med ett annat
modersmal dn svenska kommer att 6ka i framtiden, men det fore-
faller inte som om landstingen och kommunerna har vidtagit tillrick-
ligt med atgéirder for att utveckla kompetensen och insatserna kring
gruppen. Uppféljningen av de statliga stimulansmedlen inom dldre-
omradet bekréftar denna bild, da resultaten visar att mycket fa projekt
har startats med inriktning mot personer med ett annat modersmal dn
svenska [5].
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Socialstyrelsen bedomer darfor att landstingen och kommunerna
behdver arbeta mer aktivt for att uppticka personer fran andra lander
som har en demenssjukdom samt 6ka kunskapen vid utredning och
behandling. Det finns ocksd behov av att se dver forskrivningen av
demenslikemedel respektive antipsykosmedel till gruppen. Vidare
skulle fler kommuner behdva se Gver mojligheten att utveckla sér-
skilda verksamheter, till exempel dagverksamheter, som riktar sig till
personer med ett annat modersmal dn svenska. En del kommuner som
har utvecklat sprakanpassade boenden har dock haft svart att fylla
platserna vid dessa. Dérfor dr det ocksd angeldget att 6ka kunskapen
om vilka insatser och metoder som bést kan tillgodose behoven hos
personer med en annan spraklig och kulturell bakgrund.
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